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Voorwoord
In het kader van de opleiding Zorgmanagement aan het instituut van Beleid, Management en Gezondheidszorg aan de Erasmus Universiteit Rotterdam is dit onderzoek naar transitiezorg uitgevoerd. Het onderzoek zal tevens dienen als mijn Zorgmanagement afstudeerscriptie.

Graag zou ik van deze gelegenheid gebruik willen maken om verschillende personen te bedanken. Als eerst zou mijn begeleider Dr. Mathilde Strating willen bedanken voor haar begeleiding en toewijding. De begeleidingsgesprekken waren inspirerend, verhelderend en toegankelijk, deze hebben mij inzicht en de tools gebracht voor het schrijven van dit onderzoek. Hiernaast zou ik ook mijn meelezers Dr. Anneloes van Staa en Dr. Anna Nieboer willen bedanken voor de heldere feedback, inzet en nieuwe inzichten. Ook gaat een speciaal dankwoord uit naar het evaluatieteam ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ voor het beschikbaar stellen van de data omtrent de vragenlijsten en interviews. 

Lisa Zuidervliet,

Alphen aan den Rijn, 2012

Samenvatting
Achtergrond
Wanneer jongeren met een chronische aandoening de leeftijd van achttien jaar bereiken, zullen zij een dubbele transitie maken. Naast de transitie naar volwassenheid zullen zij ook de transitie van kinder- naar volwassenenzorg moeten maken. In het kader van goede transitiezorg heeft Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ verschillende interventies ontwikkeld. Deze interventies zijn in twee fases verspreid onder verschillende teams, de Testfase en Verspreidingsfase teams. Het doel van dit onderzoek is het evalueren van de effectiviteit van de interventies op gebied van kwaliteit van zorg en de manier waarop getracht wordt dit te realiseren. De hoofdvraag van dit onderzoek luidt daarom dan ook: ‘In hoeverre ervaren zorgprofessionals uit de deelnemende teams een verbeterde kwaliteit van zorg na deelname aan het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ en hoe verklaren zij deze verbetering?’
Methoden
Dit onderzoek bestaat hoofdzakelijk uit kwantitatief vragenlijstonderzoek met een vóór en na meting, dat werd aangevuld met een kwalitatief onderzoek (met name interviews en documentenanalyse). De kwantitatieve dataverzameling en –analyse is uitgevoerd onder zestien verschillende teams uit zowel de Test- als Verspreidingsfase ronde 2010 van het Actieprogramma. In de vragenlijst is gevraagd naar de aanwezige transitiezorg interventies en is door middel van twee verschillende instrumenten kwaliteit van zorg in kaart gebracht. Deze twee instrumenten betroffen een checklist over knelpunten in transitiezorg en het gevalideerd instrument Assessment of Chronic Illness Care (ACIC). Met behulp van beschrijvende statistiek en gepaarde t-testen zijn analyses uitgevoerd.
Resultaten
Uit de kwantitatieve analyse blijkt dat alle teams, van zowel de Test- als de Verspreidingsfase, een verbetering laten zien op niveau van de ervaren knelpunten, nadat interventies zijn geïmplementeerd. Echter laten de Testfase teams op domeinen omtrent de ondersteuning van zelfstandigheid en psychosociale problemen een kleine verslechtering zien in de ervaren knelpunten. Eveneens uit de kwantitatieve analyse blijkt dat de Test- en Verspreidingsfase teams een verbetering laten zien in ervaren kwaliteit van zorg, waarbij dimensie gericht op de ondersteuning van zelfmanagement de meeste verbetering laat zien. De Testfase en Verspreidingsfase laten beiden verschillende activiteiten zien, die overeenkomend zijn in aantal maar verschillend zijn qua aandachtsgebied. De Testfase laat zien dat zij op het moment van de beginmeting (t0) al verder waren in het ontwikkelen van de interventies. Uit de kwalitatieve analyse zijn verschillende belemmerende en succesfactoren naar voren gekomen. Veelgenoemde succesfactoren zijn het enthousiasme, de samenwerking en de communicatie van en tussen de teams. Eveneens hebben de teams aangegeven dat te weinig tijd, draagvlak en steun van het management als belemmerende factoren een rol hebben gespeeld bij de implementatie van de interventies.
Conclusie
De knelpuntenanalyse en ACIC laten in dit onderzoek een algehele verbetering zien ten aanzien van de ervaren knelpunten en ervaren kwaliteit van zorg. Over de verschillende fases heen is een overeenkomend aantal veranderingen zichtbaar geworden in de interventies. Echter is geen directe samenhang zichtbaar tussen verandering in interventies en de verbetering in ervaren knelpunten en ervaren kwaliteit van zorg, hoewel dit bij sommige teams wel zichtbaar is.
Summary 
Background
When adolescents with chronic diseases reach the age of 18 they will have to make a double transition. Besides making the transition to adulthood, they also have to make the transition from childcare to adult care. Action program ‘On your own feet ahead!’ has developed various interventions, with a focus on transition in healthcare and quality of care. These interventions have been spread among different teams in two stages, the testing and dissemination phase. The main goal of this research is the evaluation of the effectiveness of the interventions with a focus on the quality of care and the manner in which the interventions are implemented. The main question of this research therefore is: ‘To what extent do healthcare professionals of the participating teams experience an improved quality of care after participating in the action program ‘On your own feet ahead!’ and how do they explain the improvements?’
Methods
A quantitative method of research was used, which contained a before and after measurement, which was complemented with a qualitative method of research (mainly interviews and document analysis). The quantitative data collection and –analysis was conducted among 16 different teams from both the Test- as the Dissemination phase 2010 of the Action program. In the questionnaire the respondents were asked to map the present transition interventions. The quality of care is mapped by using two different instruments. These instruments were a bottleneck checklist and the validated instrument Assessment of Chronic Illness Care (CCM). With the help of basic statistics and paired t-tests the analysis was performed.
Results
The quantitative analysis shows that all teams show improvements in the experienced bottlenecks, after the interventions are implemented. However, the Testing phase teams show little of no improvements in domains ‘Self management’ and ‘Psychosocial’. The quantitative analysis show that all teams show improvements in the experienced quality of care, of which dimensions ‘Self management’ shows the most improvements. The Testing phase and Dissemination phase teams show different kinds of activities in the interventions. The Testing phase teams were further along with the implementation of different interventions at the first measurement. The qualitative analysis show that there were different success and enabling factors. A frequently mentioned success factor is enthusiasm, cooperation and communication between teams. Besides the success factors the respondents mentioned the following enabling factors; such as limited time, support of the staff and of the general management.
Conclusion
The bottlenecks analysis and ACIC used in this research show overall improvements in the experience of bottlenecks and the quality of care. All teams shown substantially equal amounts of change in the use of interventions. However, there is no direct relation between the change in interventions and the improvements in experienced bottlenecks and experienced quality of care. Although some teams do show this relationship.
1. 
Inleiding 

De laatste jaren is een groei van incidentie van chronische aandoeningen zichtbaar geworden. In Nederland kampt zo’n 27.5% van de totale Nederlandse bevolking met een chronische aandoening (RIVM, 2011). Hierbij is ook een toename in de prevalentie van het aantal jongeren met een (ernstige) chronische aandoening te zien (Mokkink e.a. 2007; Elich & Sinnema 2010). De toename van jongeren met een chronische aandoening, is volgens McDonagh (2006) herleidbaar naar de snelle technologische veranderingen, waardoor de levensverwachting van deze groep sterk is toegenomen (Betz & Redcay 2005; Lucke e.a. 2010; van Staa e.a. 2011). Met als gevolg dat een groei is ontstaan in het aantal jongeren met een chronische aandoening, die in het verleden zouden zijn gestorven (Blum 1993; Mokkink e.a. 2007). In Nederland wordt geschat dat ten minste 14% van de kinderen en jongeren onder de 18 jaar opgroeit met een chronische aandoening, dit staat gelijk aan ten minste 500.000 kinderen en jongeren (Mokkink e.a. 2007). De verwachting is dat, met een gelijk blijvende incidentie en de sterk verbeterde levensverwachting, de prevalentie van jongeren met een chronische aandoening zal blijven toenemen (ibid).

Wanneer jongeren de leeftijd van rondom achttien jaar bereiken, zullen zij de transitie maken naar volwassenheid. Hiernaast hebben jongeren met een chronische aandoening te maken met een dubbele transitie, zij zullen namelijk ook de overstap van kinder- naar volwassenenzorg moeten maken tijdens deze periode. Deze periode van transitie is essentieel ongeacht de aan- of afwezigheid van een chronische aandoening (Blum e.a. 1993; McDonagh 2006). Maar de transitieperiode voor jongeren met een chronische aandoening verloopt kritischer en gevoeliger vanwege psychologische en fysiologische veranderingen die gepaard gaan met de aandoening (Beresford 2004; Nakhla e.a. 2009). Transitiezorg voor chronisch zieke jongeren is een veel besproken onderwerp, maar er is nog weinig empirisch onderzoek verricht naar hoe transitiezorg verbeterd kan worden (Viner 1999; Reid e.a. 2004; McDonagh 2006; Reiss & Gibson 2007).
Uit onderzoeken die zijn uitgevoerd over transitiezorg, gericht op jongeren met chronische aandoeningen, is gebleken dat binnen het huidige transitieproces verschillende knelpunten bestaan. Een eerste knelpunt betreft de cultuurverschillen die bestaan tussen kinder- en volwassenenzorg (Betz & Redcay 2005; Reiss e.a. 2005; Verhoeven-Wind e.a. 2006; van Staa e.a. 2011). De jongeren met een chronische aandoening ervaren verschillen in behandelmethode en in benadering tijdens de transitie van kinder- naar volwassenenzorg (ibid). Hiernaast zijn knelpunten over de coördinatie en de voorbereiding van de transitie zichtbaar geworden (van Staa e.a. 2011). Shaw en collega’s (2004) geven aan dat er beperkte communicatie tussen kinderartsen en volwassenenzorg artsen is, er weinig continuïteit in zorg is en er vindt weinig multidisciplinaire zorg plaats. Aan de volwassenenkant vindt vaak geen multidisciplinair overleg meer plaats (Prevo e.a. 2004). Uit de onderzoeken van Van Staa en collega’s (2011) en van Shaw en collega’s (2004) bleek ook dat in veel gevallen de overgang naar volwassenenzorg slecht was voorbereid. Waarbij de overdracht ad hoc plaatsvindt (Donckerwolcke & van Zeben-van der Aa 2002; Shaw e.a. 2004a; Prevo e.a. 2004). Crowley en collega’s (2011) stellen dat het gebrek aan voorbereiding een negatief effect heeft op het transitieproces. Het gebrek aan voorbereiding zou ook indirect invloed hebben op de gezondheidstoestand van patiënten en de kwaliteit van de geleverde service. Er is vaak sprake van een gebrek aan follow-up en een afname in de kwaliteit van de medische zorg (Viner 1999; Hilberink e.a. 2007; Nakhla e.a. 2009), waardoor een toename van de impact en morbiditeit van chronische aandoeningen in adolescenten kan ontstaan (McDonagh 2006; Bowen e.a. 2010). Deze bevindingen, naast de toename in de prevalentie van jongeren met een chronische aandoening die het transitieproces ingaan, hebben het debat onder zorgprofessionals doen opwaaien en onderzoek naar dit probleem gestimuleerd. In reactie hierop is de laatste jaren in Nederland initiatief genomen om de transitie van jongeren met chronische aandoeningen beter te structureren en om zelfmanagement en zelfredzaamheid van deze jongeren te bevorderen. Uit het initiatief is het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’, opgezet door het Kwaliteitsinstituut voor de Gezondheidszorg (CBO) en de Kenniskring Transities in Zorg, Hogeschool Rotterdam.
Het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ is een landelijk innovatieprogramma en heeft als doel verbetering van de zorg in Nederland voor jongeren met chronische aandoening(-en) in de transitiefase te realiseren (Op Eigen Benen Vooruit, 2008). Deze verbetering zou gerealiseerd kunnen worden door het inzetten van interventies, die aangrijpen op verschillende aandachtgebieden. Zo zijn verschillende interventies ontwikkeld om het transitieproces organisatorisch te verbeteren en om de zelfstandigheid en zelfmanagement van jongeren te versterken. Het Actieprogramma werkt vanuit de doorbraakmethode (van den Berg e.a. 2010). Hiervoor wordt in meerdere organisaties een projectteam van zorgprofessionals samengesteld om de kloof tussen enerzijds de kennis van best practices en anderzijds de praktijk te minimaliseren. In deze methode werken multidisciplinaire teams van zorgprofessionals uit verschillende organisaties en/of regio’s in het land aan het optimaliseren van de zorg rondom een bepaald onderwerp of zorgproces, in dit geval transitiezorg. Experts verzamelen voorbeelden uit het veld en verspreiden deze. De ervaringen uit iedere fase worden gebruikt om de interventies in de toolkit van het Actieprogramma te verbeteren en aan te vullen. Het Actieprogramma is in het najaar van 2008 van start gegaan. Het programma bestond uit drie fasen; de Ontwikkelfase, de Testfase en de Verspreidingsfase. In de Ontwikkelfase worden bewezen goede interventies verzameld en wordt er een concept raamwerk opgesteld. In de Testfase zijn tien verbeterteams uit ziekenhuizen en revalidatiecentra aan de slag gegaan met deze interventies en het protocol, om deze intern te testen. Aan de hand van de kennis en ervaringen uit deze ronde is een toolkit ontwikkeld. In de Verspreidingsfase worden de interventies landelijk verspreid over deelnemende zorginstellingen. Het streven is dat na deze fase zoveel mogelijk ziekenhuizen en revalidatiecentra aandacht besteden aan transitiezorg en gebruik maken van de inzichten en technieken die binnen het project zijn verspreid. Deze fase bestaat uit twee rondes. In de toolkit van het Actieprogramma wordt een groot aantal verschillende interventies aangeboden. Zo kan bijvoorbeeld gekozen worden te werken met een zelfmanagementplan genaamd het Individueel transitie Plan (ITP), een transitiecoördinator, een transitieprotocol of de interventie ‘jongeren alleen in de spreekkamer’.

Gezien het feit dat er weinig onderzoek is uitgevoerd naar de effectiviteit en het feitelijk gebruik van interventies binnen het transitieproces heeft dit onderzoek zowel een maatschappelijke als wetenschappelijke relevantie. Met het uitvoeren van dit onderzoek wordt getracht inzicht te bieden in welke (combinaties van) interventies bijdragen aan de verbetering van ervaren kwaliteit van zorg binnen het transitieproces en welke (combinaties van) interventies niet. Naar aanleiding van de resultaten zijn aanbevelingen geformuleerd voor aanpassingen van de interventies en eventueel verder onderzoek. De wetenschappelijke relevantie van dit onderzoek is terug te vinden in de ‘nieuw’ verworven empirische data. De data van dit onderzoek geven een aanvulling op de weinig beschikbare data over transitiezorg, het gebruik en de effectiviteit van interventies binnen transitiezorg (Crowley e.a. 2011). Onderzoeksgegevens zijn essentieel in het ontwikkelen van theorieën en beleid (ibid). Dit onderzoek zal verder ingaan op de relatie tussen het gebruik van interventies en de effectiviteit, ervaren knelpunten en de ervaren kwaliteit van zorg. Hierbij ligt de nadruk op het gebruik van de verschillende interventies en de mogelijke combinaties van interventies. Hiernaast is ook gekeken naar hoe de huidige ervaren kwaliteit van zorg is volgens zorgprofessionals en naar de ervaren kwaliteit van zorg volgens zorgprofessionals vóór de invoering van de interventies. Ook is gekeken in hoeverre zorgprofessionals van mening zijn dat de interventies een rol spelen in de verbetering van de ervaren kwaliteit van zorg. 

De centrale probleemstelling van het onderzoek is als volgt geformuleerd:

‘In hoeverre ervaren zorgprofessionals uit de deelnemende teams een verbeterde kwaliteit van zorg na deelname aan het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ en hoe verklaren zij deze verbetering?’

Voor beantwoording van de centrale probleemstelling zijn verschillende deelvragen geformuleerd. Hierbij zijn er deelvragen die vanuit de literatuur bestudeerd zullen worden en deelvragen die op basis van empirisch onderzoek beantwoord zullen worden.

Deelvraag die vanuit de literatuur beantwoord zal worden en terug te vinden zal zijn in het theoretisch kader:

1. Welke aspecten zijn volgens de literatuur nodig om een verbetering in kwaliteit van transitiezorg te realiseren?

Deelvragen die op basis van empirisch onderzoek beantwoord zullen worden:

2. In hoeverre ervaren de zorgprofessionals een afname in knelpunten binnen transitiezorg en een verbetering in de kwaliteit van de geleverde zorg?

3. In hoeverre hangen de veranderingen in ervaren knelpunten en kwaliteit van zorg samen met de (combinatie van) interventies die zijn geïmplementeerd?

4. Welke aspecten hebben volgens de zorgprofessionals een belemmerende of bevorderende werking gehad in het komen tot een verandering in transitiezorg?

In hoofdstuk twee is het theoretisch kader te vinden, waarin de relevante literatuur wordt verkend betreffende transitiezorg, kwaliteit van zorg en interventies binnen transitiezorg. In hoofdstuk drie worden de gebruikte onderzoeksmethoden nader gedefinieerd. Hoofdstuk vier omvat de kwantitatieve en kwalitatieve onderzoeksresultaten. In het laatste aansluitende hoofdstuk zal er een conclusie worden getrokken en zal het onderzoek bediscussieerd worden.
2. Theoretisch Kader 

2.1 Transitiezorg; van kinderzorg naar volwassenenzorg
Rondom het 18de levensjaar zullen de meeste jongeren de transitie maken van puberteit naar volwassenheid, dit gaat gepaard met verschillende veranderingen. Zo zijn er psychologische, psychosociale en fysiologische veranderingen zichtbaar tijdens deze transitie. Jongeren met een chronische aandoening maken ook de transitie rond het 18de levensjaar, echter zullen deze jongeren ook de transitie moeten maken van kinderzorg naar volwassenenzorg (Verhoeven-Wind e.a. 2006). Deze transitie wordt aangeduid als ‘transitie in de zorg’ (van Staa 2006). De transitiefase is een essentieel element van adolescentenzorg ongeacht de aan- of afwezigheid van een chronische ziekte of handicap (Blum e.a. 1993; McDonagh 2006). Echter is het proces van transitie voor jongeren met een chronische aandoening complexer en vaak problematischer dan bij jongeren zonder chronische aandoeningen (Beresford 2004; Nakhla e.a. 2009). 

Een veelgebruikte omschrijving van het algemene begrip transitie is: ‘overgangen van de ene levensfase, fysieke of psychologische gesteldheid of sociale rol naar de andere, die het normale leven tijdelijk ontwrichten en om aanpassingen vragen’ (Schumacher & Meleis 1994; de Lange & van Staa 2004). Blum en collega´s (1993) geven de volgende definitie van transitiezorg: ‘the purposeful, planned movement of adolescents and young adults with chronic physical and medical conditions from child-centered to adult-oriented health-care systems’. McDonagh (2006) voegt hieraan toe dat transitie een dynamisch proces is met een begin, midden en een eind.
In het verleden is in Nederland nog weinig onderzoek gedaan naar transitiezorg (Verhoeven-Wind e.a. 2006; van Staa e.a. 2011), hiernaast is ook weinig aandacht voor dit thema in bestaande richtlijnen en standaarden. De laatste jaren is echter een toenemende aandacht voor transitiezorg onder de Nederlandse zorgprofessionals zichtbaar geworden ( Verhoeven-Wind e.a. 2006; Op Eigen Benen Vooruit! 2008; Meihuizen- de Regt e.a. 2009). De noodzaak voor meer onderzoek en focus op de transitiezorg voor jongeren met een chronische aandoening kan verklaard worden door de problemen die geformuleerd zijn naar aanleiding van verschillende onderzoeksresultaten en vanuit de professie zelf (de Lange & van Staa 2004; McDonagh 2006; Verhoeven-Wind e.a. 2006; Mokkink e.a. 2007). 
De transitie van kinder- naar volwassenenzorg is een stap die vaak ad hoc wordt gemaakt en wordt hierdoor door velen ervaren als een grote overstap waarbij veel aanpassingen gedaan moeten worden door zowel de jongeren als de ouders. Er zijn duidelijke cultuurverschillen tussen kinder- en volwassenenzorg en deze verschillen vragen om een aanpassing van zowel de jongeren als de ouders (Reiss e.a. 2005; Betz & Redcay 2005; Verhoeven-Wind e.a. 2006; van Staa e.a. 2011). Kinderzorg voor jongeren met een chronische aandoening omvat niet alleen de medische behandeling, maar is ook gericht op sociaalpsychologische aspecten van het leven van de jongeren en zijn/haar familie. De volwassenenzorg heeft echter een andere insteek, de focus is gericht op de medische behandeling en complicaties van de jongeren. De cultuurverschillen tussen kinder- en volwassenenzorg zijn slechts één reden waarom problemen kunnen ontstaan binnen het transitieproces. 

Transitie vindt in de regel plaats rondom het 18de levensjaar. In de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO) is opgenomen dat jongeren tussen de leeftijd van 12 en 16 jaar mogen mee beslissen in de besluitvorming tijdens de behandeling. Zodra de leeftijd van 16 jaar bereikt is, krijgen de jongeren volledige zelfstandigheid in de besluitvorming van de behandeling (art. 447 WGBO). Hoewel jongeren van 16 jaar volledige zeggenschap hebben in de besluitvorming zijn de ouders in de kinderzorg nog intensief betrokken, waardoor de jongeren weinig ruimte krijgen om hun zelfstandige rol uit te oefenen. Hierdoor ontstaat een grijze fase (McDonagh 2006). Verhoeven-Wind en collega’s (2006) stellen dat transitie pas mogelijk is wanneer de jongeren een bepaalde mate van zelfstandigheid heeft bereikt. Dit ondersteunt de stelling dat transitie beter plaats kan vinden op het moment wanneer jongeren hier klaar voor zijn, in plaats van het aanhouden van de chronologische leeftijd van 18 jaar (Beresford 2004; While e.a. 2004). Maar wanneer is een jongere klaar voor de transitie? Het komt aan op gerichte voorbereiding, niet op het afwachten tot de jongere er klaar voor is.
Naast dat wordt vast gehouden aan de chronologische leeftijd van 18 jaar voordat de transitie plaatsvindt, speelt coördinatie een grote rol in het transitieproces (Verhoeven-Wind e.a. 2006). Het gebrek aan coördinatie binnen het transitieproces heeft als gevolg dat jongeren met een chronische aandoening aangeven dat zij zich niet geaccepteerd voelen binnen de volwassenenzorg (ibid). Beresford (2004) stelt dat er een probleem is omtrent informatie, zoals de manier en het moment waarop gecommuniceerd wordt tussen zorgprofessionals, jongeren en de ouders. Ook het ontbreken van specifieke voorzieningen en integrale aandacht spelen een rol in het probleem (McDonagh e.a. 2000; Donkervoort e.a. 2007; van Staa e.a. 2007). Deze problemen hebben verschillende gevolgen, die niet bevorderlijk zijn voor de geleverde kwaliteit van zorg. Zo wordt een daling in medische follow-up geconstateerd (Beresford 2004; McDonagh 2006; Hilberink e.a. 2007;  Nieuwenhuijsen e.a. 2008), in combinatie met een hogere incidentie van complicaties nadat de transitie naar volwassenenzorg heeft plaats gevonden (McDonagh e.a. 2000). Echter is hier weinig empirisch bewijs voor.
Door het formuleren en in kaart brengen van de problemen die zich voordoen tijdens en rondom het transitieproces wordt de eerste stap gezet naar het trachtten de kwaliteit van geleverde zorg in de nabije toekomst op gewenst niveau te krijgen. Wanneer getracht wordt de kwaliteit van zorg te verbeteren is het goed de kernprincipes van goede transitiezorg in beeld te houden (Op Eigen Benen Vooruit! 2008). McDonagh (2006) heeft verschillende kernprincipes geformuleerd, waarin wordt aangegeven waaraan transitiezorg zou moeten voldoen. Transitiezorg zou volgens McDonagh (2006) een actief proces moeten zijn, gericht op de toekomst en met de focus op de jongeren en de ouders. Eveneens zou het multidisciplinair en gecentreerd op de interne organisatie moeten zijn. Hiernaast zou de voorbereiding vroeg moet beginnen en het zou idealiter de volgende kernprincipes moeten omvatten. 

Het eerste kernprincipes die betrokken zou moeten worden omvat het betrekken van de pediatrische en volwassen zorg naast de eerstelijnszorg. Hiernaast zou transitiezorg gecoördineerde en continue zorg moeten bieden, die toepasselijk is voor de leeftijds- en ontwikkelingsfase, past bij de cultuur en die uitgebreid, flexibel en reactief is. Het holistische karakter, met medische, psychosociale en educatieve aspecten, zou kenmerkend voor transitiezorg moeten zijn. Hiernaast zou het bieden van trainingsvaardigheden in communicatie, besluitvorming, assertiviteit, zelfzorg en zelfmanagement van belang zijn. Het laatste kernprincipe zou goede transitiezorg inspelen op het verbeteren van het gevoel van controle en onderlinge afhankelijkheid in de gezondheidszorg voor de jongeren, waarbij de focus ligt op het maximaliseren van de levenslange werking en het potentieel van de jongeren (McDonagh 2006). Ook van Staa en collega’s (2007) hebben tien tips opgesteld van goede transitiezorg. Goede transitiezorg zou vroegtijdig beginnen en een continu proces zijn. Hiernaast zouden jongeren centraal moeten staan en zou de focus moeten liggen op zelfstandigheid en zelfmanagement van de jongeren. Het betrekken van ouders en de directe omgeving, zoals school, werk en wonen, zou essentieel zijn voor goede transitiezorg. Om goede transitiezorg te bereiken zouden een goede transitiecoördinatie, samenwerking tussen kinder- en volwassenenzorg en het multidisciplinair werken van belang zijn. Eveneens zouden zorgprofessionals transitiezorg als zorg voor het gehele mens moeten zien en niet als management van ziekte. Naar aanleiding en op basis van de kernprincipes van McDonagh (2006) en de tien tips voor goede transitiezorg van Van Staa en collega’s (2007), heeft het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ (2008) zeven kernprincipes geformuleerd die als basiselementen gelden voor goede transitiezorg, zie figuur 1. 
Kernprincipe één, de jongere centraal, richt zich op de centrale positie van jongeren binnen het zorgproces. De behoeftes en wensen van de jongeren vormen het uitgangspunt. Het creëren van een adolescentvriendelijke omgeving en het verspreiden van eerlijke informatie is noodzakelijk (ibid). Verschillende interventies van het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ grijpen in op dit kernprincipe. Het werken met een Individueel Transitie Plan (ITP) en interventie ‘jongeren alleen in de spreekkamer’ zouden kunnen zorgen voor een verbeterde centrale positie van jongeren (ibid). Kernprincipe twee, toekomstgericht en planmatig werken, richt zich op het toekomstgerichte perspectief dat nodig is om goede transitiezorg te kunnen leveren. Goede transitiezorg moet opgevat worden als een onderdeel van het levensperspectief en als een doorlopend proces (ibid). Door gericht te werken aan de zelfredzaamheid en zelfmanagement van de jongeren kan volgens het Actieprogramma beter worden voldaan aan goede transitiezorg. Hiernaast vormt coördinatie van zorg het derde kernprincipe van goede transitiezorg. Goede transitiezorg is niet mogelijk zonder goede coördinatie. Om de coördinatie, van kinder- naar volwassenenzorg, beter te laten verlopen, krijgen jongeren idealiter een transitiecoördinator of persoonlijk begeleider toegewezen. De transitiecoördinator of persoonlijk begeleider zal optreden als case manager. Een vierde kernprincipe omvat de continuïteit van zorg, zie wederom figuur 1. Hierbij ligt de nadruk op een goede samenwerking en afstemming tussen kinder- en volwassenenzorg (ibid). Het is van belang dat gewerkt gaat worden met afgestemde protocollen en procedures tussen kinder- en volwassenenzorg en dat jongeren betrokken zijn bij het overdrachtsproces. Kernprincipe vijf omvat de zelfstandigheid en het zelfmanagement van de jongeren. Het kernprincipe omschrijft dat een tijdige start van de bevordering van zelfstandigheid en zelfredzaamheid noodzakelijk is voor goede transitiezorg (ibid). Wederom grijpt de interventie ‘jongeren alleen in de spreekkamer’ in op dit kernprincipe. 
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Kernprincipe zes richt zich op de betrokkenheid van ouders. Een stapsgewijze overdracht van regie en verantwoordelijkheid van de ouders naar de jongeren kan bijdragen aan goede transitiezorg en stimuleert het zelfmanagement van jongeren. Het laatste kernprincipe, omvat de integrale zorgverlening, waarbij voornamelijk jongeren en andere instellingen centraal staan, zoals school/werk en gemeente, met aandacht voor de sociale omgeving. Wederom moet hier de jongere en zijn ervaringen centraal staan.

In de literatuur worden verschillende ideeën aangedragen die kunnen bijdragen aan het verbeteren van het transitieproces. Een praktische en concrete oplossing is betere coördinatie, waardoor de begeleiding en de verspreiding van informatie kan verbeteren (van Staa e.a. 2011). Jongeren met een chronische aandoening hebben behoefte aan het gebruiken van hun eigen stem binnen het transitieproces, kennismaking met de nieuwe zorgprofessional aan de volwassenenkant en de behoefte aan een uitgebreide overdracht van kinder- naar volwassenenzorg. Betere coördinatie zou bereikt kunnen worden door het gebruik van vaste key workers en/of case managers (McDonagh e.a. 2006; Betz & Redcay 2005), bijvoorbeeld een transitiecoördinator. Shaw en collega’s (2007) stellen dat kwaliteit van zorg verbeterd kan worden door het implementeren van een gestructureerd en gecoördineerd programma gericht op transitiezorg. Naast betere coördinatie en informatie worden vaardigheidstrainingen voor de jongeren aangeraden (van Staa e.a. 2007) evenals een tijdige start van de voorbereiding op transitie.
Door de mogelijke problemen binnen transitiezorg wordt door Scal (1999) geconcludeerd dat zorgprofessionals niet optimaal in hun primaire doel kunnen voorzien, namelijk het maximaliseren van het welzijn van patiënten en de geleverde kwaliteit van zorg. Dit kan een verklaring zijn voor de toenemende interesse in transitiezorg onder zorgprofessionals. Met de toenemende interesse, betrokkenheid en belangen voor transitiezorg, kan worden getracht de kwaliteit van zorg binnen het transitieproces te verbeteren.
2.2 Kwaliteit van zorg

Om transitiezorg en de hierbij behorende kwaliteit van zorg te kunnen verbeteren is het essentieel een helder beeld te hebben wat wordt bedoeld met de kwaliteit van zorg binnen transitiezorg. Internationaal wordt kwaliteit van zorg vaak omschreven als: ‘de mate van overeenstemming tussen criteria van goede zorg (wenselijke zorg) en de praktijk van die zorg (feitelijke zorg)’ (Donabedian 1980). De Nederlandse definitie die veel gebruikt wordt luidt als volgt: ‘kwaliteit is de mate waarin het geheel van eigenschappen (het gerealiseerde) van een product, proces en dienst voldoet aan de eraan gestelde eisen (norm of verwachting)’ (RGO 1990). Het probleem bij transitiezorg is echter de afwezigheid van deze normen en/of standaarden (van den Berg 2010). 

Hoewel niet specifiek gericht op de zorg voor jongeren met een chronische aandoening, is de laatste jaren wel veel onderzoek gedaan naar hoe zorg voor mensen met een chronische aandoening in het algemeen georganiseerd zou moeten zijn. Wagner en collega’s (1996) hebben een raamwerk ontwikkeld waarin duidelijk wordt welke elementen van belang zijn om de zorg aan chronisch zieken te verbeteren. Het Chronic Care Model (CCM) is een model dat inzicht geeft in mogelijke knelpunten binnen de zorg voor chronisch zieken. Ook biedt het CCM aanknopingspunten om veranderingen binnen de aangeboden dagelijkse zorg voor patiënten met een chronisch aandoening effectiever te kunnen doorvoeren, zie figuur 2 (Wagner 1998; Coleman e.a. 2009; Vrijhoef 2010). Het CCM geeft zes basiselementen voor het verbeteren van zorg in gezondheidszorgsystemen op organisatorisch, praktijk, patiënten en samenlevingsniveau weer (Wagner 1998; Improving Chronic Illness Care 2012). In het Actieprogramma ´Op Eigen Benen Vooruit!´ wordt echter één basiselement niet gebruikt. Hierbij gaat het om CCM basiselement ´de omgeving´ ofwel de ´maatschappij´. Overige 5 basiselement van het CCM zijn wel terug te vinden binnen het Actieprogramma `Op Eigen Benen Vooruit!´.  

Basiselement twee van het CCM omvat ‘Het gezondheidszorgsysteem’ als geheel. Hierbij ligt de nadruk op de organisatie van steun binnen alle niveaus van de organisatie. Hiernaast speelt de inrichting op gebied van positieve prikkels betreffende kwaliteit van zorg en het ontwikkelen van coördinatie binnen en tussen de organisatie een grote rol. Basiselementen drie, vier, vijf en zes vallen binnen ‘het gezondheidszorgsysteem’. Basiselement drie is gericht op zelfmanagement. De omschrijving van zelfmanagement is hierbij terug te vinden in de definitie van zelfmanagement van Alderson en collega’s (1999): ‘inter-disciplinary group education, based on the principles of adult learning, individualised treatment and case management theory’. Door de patiënt een centrale rol te geven in het zorgproces zal de noodzaak van zelfmanagement toenemen. Om de continuïteit in zelfmanagement van patiënten met een chronische aandoening te realiseren is organisatorische en gemeenschapgebaseerde ondersteuning nodig. Basiselement vier omvat het zorgproces, waarbij de nadruk ligt op de realisatie van effectieve en efficiënte klinische zorg en ondersteuning in zelfmanagement. Hierbij dienen rollen en taken binnen het systeem helder te zijn gedefinieerd, regelmatige follow-up momenten gerealiseerd te zijn en wordt er gebruik gemaakt van geplande interacties om de evidence-based zorg te ondersteunen. Om de zorg voor chronisch zieken te verbeteren is een transformatie van het systeem dat nu over het algemeen reactief is, naar een systeem dat proactief is nodig. De focus zou moeten liggen op het zo gezond mogelijk houden van het individu (ibid). Basiselement vijf is gericht op besluitvorming, hierbij ligt de nadruk op het bevorderen van klinische zorg die consistent is met de wetenschappelijke gegevens en voorkeuren van de patiënt. Dit kan worden bereikt door organisatiebreed gebruik te maken van evidence-based richtlijnen. Het delen van deze richtlijnen met de patiënt wordt gedaan om de besluitvorming van de patiënten te stimuleren en door een integratie van specialistische expertise en basiszorg.
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Als laatst maakt basiselement zes, het klinische informatie systeem, onderdeel uit van het CCM. Dit basiselement is gericht op het organiseren van patiënt- en populatiedata om efficiënte en effectieve zorg te kunnen faciliteren. Hierbij ligt de nadruk op het identificeren van subpopulaties voor proactieve zorg, faciliteren van planning en herinneringen, het monitoren van performance en het delen van informatie met patiënten, ouders en andere betrokken zorgverleners.
Het doel van het CCM komt veelal overeen met het doel van het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’. De nadruk van het Actieprogramma ligt op de basiselementen binnen het gezondheidszorgsysteem en voornamelijk op basiselementen ‘zelfmanagement’ en ‘zorgproces’. De focus ligt minder op basiselementen ‘besluitvorming’ en ‘klinisch informatie systeem’.

Ook bij transitiezorg wordt gebruik gemaakt van het CCM. Er bestaan verschillende overeenkomsten tussen het CCM en de kernprincipes en/of tips van goede transitiezorg. Een overeenkomst tussen beiden is de focus op zelfmanagement en een verschil is dat de patiënt bij het CCM niet altijd direct centraal staat, waarbij dit bij de kernprincipes van goede transitiezorg wel zo is. Echter is het de vraag in hoeverre het CCM ook een bruikbaar model is voor transitiezorg? 
Er bestaan verschillende geluiden dat interventies binnen de gezondheidszorg een positief effect hebben op het gestelde doel. Zo laat het onderzoek van McCulloch en collega’s (2000) zien dat de patiënttevredenheid stijgt en de kosten kunnen dalen wanneer er gebruik gemaakt wordt van een aanpak die gebaseerd is op de wensen en eisen van patiënten. Hiernaast stellen Lorig en collega’s (1999) dat een focus op zelfmanagement het aantal opnames en de duur van de opnames laat dalen. Een extra focus op de verspreiding van informatie zou volgens Weinberger en collega’s (1989) de fysieke gezondheid van de patiënt doen verbeteren. Hiernaast blijkt uit het onderzoek van Vonkorff en collega’s (1997) dat het van belang is dat de verschillende lagen binnen een organisatie en ook het management goed samenwerken, om zo doelen te kunnen bereiken.

Ook interventies gericht op verbetering van het transitieproces laten verbeterde uitkomsten zien (Crowley e.a. 2011). Zo wordt een verbeterde tevredenheid zichtbaar onder jongeren binnen transitiezorg (Steinkamp e.a. 2001; Shaw e.a. 2007). Shaw en collega’s (2007) stellen ook dat een groei zichtbaar is geworden in zelfmanagement na de implementatie van een interventie gericht op zelfmanagement. Hierdoor ervaren jongeren een betere voorbereiding op werk en het volwassen leven (Shaw e.a. 2007). Interventies dragen bij aan het verbeteren van de organisatie van zorg en hierbij de kwaliteit van de geleverde zorg.
2.3 Randvoorwaarden op afdelings- en/of organisatieniveau voor interventies in transitiezorg

Om de kwaliteit van zorg voor jongeren met een chronische aandoening te verbeteren is in de Testfase van het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ een aantal interventies ontwikkeld. Deze interventies betreffen onder andere ‘jongeren alleen (zonder ouders) in de spreekkamer’, het invoeren van een Individueel Transitie Plan (ITP) voor jongeren (zelfmanagement plan) en de aanwezigheid van transitieprotocol of het aanstellen van een transitiecoördinator. Deze interventies en de bijbehorende handleidingen en instrumenten staan beschreven in de toolkit van het Actieprogramma. Afhankelijk van de lokale situatie kunnen deelnemende teams met één of meerdere interventies aan de slag gaan in hun eigen praktijk. De lokale situatie, waaronder de organisatie van het team, de werkwijze en mogelijk de reeds geïmplementeerde interventies vallen, is bepalend voor het aantal en de keuze in interventies die geïmplementeerd worden door de verschillende teams. 

Om de implementatie van een interventie effectief te laten verlopen bestaan verschillende randvoorwaarden op afdelings- en/of organisatieniveau die van belang kunnen zijn. De mate waarin de randvoorwaarden aanwezig zijn, op het moment voor de implementatie van een interventie, is belangrijk voor het slagen van het implementatieproces (Fleuren e.a. 2002; Fixsen e.a. 2005). Deze randvoorwaarden worden ook wel aangeduid als belemmerende of bevorderende factoren. Fleuren en collega’s (2002) hebben op basis van een uitgebreid literatuuronderzoek een framework ontwikkeld waarin een aantal categorieën met randvoorwaarden ofwel belemmerende en bevorderende factoren onderscheiden wordt, zie figuur 3. In figuur 3 is te zien dat er verschillende randvoorwaarden bestaan die invloed kunnen hebben op het innovatie proces. De mate van invloed is afhankelijk van het innovatie proces. Eveneens kunnen de innovatie randvoorwaarden een belemmerende of bevorderende factor zijn. Als eerst zijn de eigenschappen van de sociaal-politieke context een randvoorwaarde. Hiernaast vormen de eigenschappen van de organisatie en de toekomstige gebruiker(s) beiden een randvoorwaarde van innovatie. Hierbij kan de manier waarop de toekomstige gebruiker kijkt naar de interventie een belangrijke randvoorwaarde zijn. De vierde randvoorwaarde van innovatie zijn de eigenschappen van de innovatie zelf. Waarbij de focus, de richting en manier waarop de innovatie wordt uitgevoerd/doorgevoerd een rol kunnen spelen. Als laatste vormen de eigenschappen van de innovatie strategie een randvoorwaarde.

Randvoorwaarden kunnen zich uiten in beschikbare financiële middelen, tijd van deelnemers, materialen en overige middelen. Hiernaast zijn op systeemniveau ook ondersteunende diensten, zoals administratieve en inhoudelijke ondersteuning, van belang. Ook is het van belang dat een degelijk niveau van expertise aanwezig is over het implementatieproces, hierdoor kan de implementatie sneller en soepeler en met minder beginnersfouten en onzekerheid worden doorgevoerd (Fleuren e.a. 2002; van Yperen 2003). Kortom; om de implementatie van een interventie op een effectieve manier te laten verlopen zijn voldoende middelen, ondersteuning en expertise nodig.

Het framework van Fleuren en collega’s (2002) geeft een leidraad om vast te stellen welke belemmerende en bevorderende factoren bij het invoeren van interventies in transitiezorg een rol spelen en biedt hierbij ondersteuning in het komen tot een antwoord op deelvraag 4. De aspecten die een belemmerende of bevorderende werking hebben volgens de zorgprofessionals, kunnen binnen het framework van Fleuren en collega’s (2002) worden geplaatst en bieden zo inzicht waar de knelpunten liggen voor de invoering van de innovatie/ interventie.

Kortom; er bestaan verschillende randvoorwaarden die voor succes of falen kunnen zorgen bij het invoeren en voortzetten van interventies, zo ook bij interventies die gericht zijn op het verbeteren van de transitiezorg en daarbij de kwaliteit van zorg. Het is van belang inzichtelijk te krijgen waar de eventuele knelpunten liggen om zo efficiënter en effectiever de interventies te kunnen implementeren.
3 Methoden van onderzoek

3.1 Onderzoeksopzet

Voor het uitvoeren en het komen tot een antwoord op de probleemstelling en de daarbij behorende deelvragen is gebruik gemaakt van een hoofdzakelijk kwantitatief design op basis van vragenlijsten met voor- en nameting, longitudinaal en met een beperkt aanvullend kwalitatief onderzoek.
3.2 Onderzoekspopulatie

De onderzoekspopulatie, die gebruikt is voor dit onderzoek, bestaat uit zorgprofessionals van in totaal zestien ziekenhuizen en revalidatieteams die deel hebben genomen aan het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ in de Testfase en Verspreidingsfase 2010. De teams van de Testfase en Verspreidingsfase 2010 hebben hun deelname aan het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ in respectievelijk 2010 en 2011 afgerond. De deelname omvatte de invoering van een selectie van interventies, het bijwonen van conferenties en het evalueren van de geïmplementeerde interventies door het invullen van een vragenlijst. Oorspronkelijk namen twintig ziekenhuizen en revalidatieteams deel aan het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ in de Testfase en Verspreidingsfase 2010, echter is één deelnemend Testfase team voortijdig uitgevallen. Hiernaast zijn tijdens de analyse van de kwantitatieve gegevens twee teams van de Testfase en één team van de Verspreidingsfase uit de analyse gehaald, wegens ontbrekende data op de meetmomenten. 
Het kwantitatief onderzoek betrof een vragenlijstonderzoek. In totaal zijn in de Testfase 40 teamleden aangeschreven waarvan 67,1% ten tijde van de beginmeting (t0) een respons hebben gegeven. Ten tijde van de nameting (t1) twaalf maanden later heeft 55,9% van de teamleden een reactie gegeven. Dit maakt dat de totale match, ofwel het aantal dat op beide momenten heeft gereageerd, van begin- (t0) en eindmeting (t1) uitkomt op 46,7% van alle aangeschreven teamleden van de Testfase. Onder de Verspreidingsfase teams zijn in totaal 62 teamleden aangeschreven, waarvan 87,2% ten tijde van de t0-meting een reactie heeft gegeven. Ten tijde van de eindmeting (t1) heeft 73,5% van de gevraagde een reactie gegeven. Dit maakt dat een totale match is van 71,9% ontstaat, waarbij de respondent zowel ten tijden van de begin- (t0) als eindmeting (t1) hebben gereageerd. Zowel de Testfase als Verspreidingsfase laten een match tussen begin- (t0) en eindmeting (t1) van 60,9% zien. Het totaal overzicht van de respons is terug te vinden in tabel 1.
Tabel 1; Respons deelnemers
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Testfase

Alle teams 40 27 67,1% 22 55,9% 19 46,7%

Team 2 AMC (HIV) 5 2 40,0% 3 60,0% 2 40,0%

Team 3 Erasmus MC Sophia (Reumatologie) 6 4 66,7% 1 16,7% 1 20,0%

Team 4 Erasmus MC (Thuisbeademing) 7 6 85,7% 4 57,1% 4 57,1%

Team 6 UMC St. Radboud (C.F.) 5 4 80,0% 4 80,0% 4 80,0%

Team 7 Heliomare (Revalidatie) 7 4 57,1% 4 57,1% 3 42,9%

Team 8 Meander MC (Diabetes) 5 2 40,0% 2 40,0% 1 20,0%

Team 10 Blixembosch (Revalidatie) 5 5 100,0% 4 80,0% 4 66,7%

Verspreidingsfase

Alle teams 62 53 87,2% 44 73,5% 41 69,9%

Team 11 Erasmus MC (C.F.) 6 6 100,0% 5 83,3% 5 83,3%

Team 12 Maasstad Ziekenhuis (Diabetes) 8 5 62,5% 5 62,5% 4 50,0%

Team 14 Revalidatiecentrum Het Roessingh 9 7 77,8% 5 55,6% 5 55,6%

Team 15 Revalidatiecentrum Leijpark 7 4 57,1% 5 71,4% 2 28,6%

Team 16 Rijnlands Revalidatiecentrum 8 7 87,5% 5 62,5% 5 71,4%

Team 17 Sint Maartenskliniek (Reumatologie) 6 6 100,0% 5 83,3% 5 83,3%

Team 18 UMC St. Radboud (Kinderurologie) 4 4 100,0% 4 100,0% 4 100,0%

Team 19 UMC St. Radboud (Nefrologie) 7 7 100,0% 7 100,0% 7 100,0%

Team 20 VU MC (Diabetes) 7 7 100,0% 3 42,9% 4 57,1%

Alle teams totaal 102 80 78,4% 66 65,8% 60 59,8%


In tabel 1 is ook te zien in wat voor soort organisatie de teams werken en welke specialismen zij hebben. Kijkend naar de Testfase teams is te zien dat elf van de dertien teams binnen een ziekenhuis werken, in de Verspreidingsfase zijn dit zes van tien teams. Hiernaast is ook te zien dat het grootste aandeel van de Testfase teams de specialisatie ‘Diabetes’ heeft (30,8%), terwijl bij de Verspreidingsfase teams de specialisatie ‘Revalidatie’ het grootste aandeel heeft (40,0%).

3.3 Literatuuronderzoek

Voorafgaande en tijdens de uitvoering van het onderzoek is een literatuuronderzoek uitgevoerd. Het literatuuronderzoek is met behulp van verschillende zoekmachines en online databases uitgevoerd, waarmee naar wetenschappelijke literatuur over het onderwerp is gezocht. Om gericht te zoeken is onder andere gebruik gemaakt van de volgende zoektermen: ‘transitie’, ‘transitiezorg’, ‘overgang naar volwassenenzorg’, ‘kwaliteit van zorg’, ‘interventies’, ‘problemen interventies’ en ‘innovatieve interventies’. Om het literatuuronderzoek naar bruikbare wetenschappelijke literatuur te optimaliseren is gebruik gemaakt van dezelfde zoektermen, echter vrij in het Engels vertaald. De uitwerking van het literatuuronderzoek is terug te vinden in het theoretische kader.
3.4 Kwantitatieve dataverzameling – analyse 

De kwantitatieve data, die aangeleverd is door het evaluatieteam van het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’, omvatte scores van ervaren kwaliteit van zorg zoals die zijn gegeven door de deelnemende zorgprofessionals. Het evaluatieonderzoek van het Actieprogramma heeft deze gegevens verkregen door het uitzetten van verschillende vragenlijsten zowel bij de start als een jaar na de start van het Actieprogramma. Projectleiders ontvingen een uitgebreidere versie van de vragenlijst waarin is nagevraagd welke interventies men bij de start van het programma al had uitgevoerd en welke interventies zij hebben ingevoerd aan het eind van het programma. De vragenlijst voor projectleiders van de beginmeting (t0) en de eindmeting (t1) werd gebruikt om een overzicht te geven van welke interventies men als team al deed vóór de start van het programma en welke interventies men heeft uitgevoerd gedurende het programma. Daarnaast is ook aanvullend gebruik gemaakt van de casusbeschrijvingen van de teams, die door het Actieprogramma zijn samengesteld en beschikbaar gemaakt. De casusbeschrijvingen zijn opgesteld door middel van intakeverslagen, voortgangsrapportages, presentaties van de teams en interviews en omvatten kenmerken van de organisatie, patiëntenpopulatie, aanleiding, doelstellingen en gekozen interventies, knelpunten en resultaten. De vragenlijst voor projectleiders en teamleden bevat daarnaast op beide meetmomenten een groot aantal onderdelen. De volgende onderdelen zijn voor dit onderzoek gebruikt:

· Sociaaldemografische kenmerken (geslacht, leeftijd, opleiding, omvang, arbeidscontract en functie); waarbij zowel open- als gesloten vragen gesteld werden;

· Kwaliteit van zorg is in dit onderzoek op twee manieren geoperationaliseerd; namelijk door middel van een knelpuntenanalyse en het Assesment of Chronic Illness Care (ACIC) instrument. Actieprogramma (Op Eigen Benen Vooruit!’, 2008).
3.4.1 Knelpuntenanalyse

De knelpuntenanalyse is gebaseerd op de zeven kenmerken van goede transitiezorg, waarbij 35 vragen zijn gesteld over de knelpunten, zie bijlage 1 voor een totaal overzicht van de gestelde vragen. Zowel aan het begin (t0-meting) van als na (t1-meting) de invoering van de interventies zijn de deelnemende projectleiders en overige teamleden gevraagd een oordeel te geven over acht verschillende subdomeinen van knelpunten binnen de eigen zorgverlening. De subdomeinen die tijdens de begin- (t0) en eindmeting (t1) zijn bevraagd waren; problemen met de overdracht van patiënten, gebrek aan beleid/ gemeenschappelijke visie, gebrek aan middelen/mensen, problemen met loslaten en overdragen regie bij ouders, problemen met zelfstandigheid, psychosociale problemen, problemen met therapietrouw en gebrekkige sociale participatie. Gevraagd is antwoord te geven op de vraag: ‘Hoe groot is het volgende knelpunt in uw eigen zorgverlening?’. Hierbij kon men antwoorden op een schaal van 1 (nooit) tot 5 (heel vaak). In de data-analyse is een onderscheid gemaakt tussen verschillende knelpunten en verschillende fases.
Betrouwbaarheid is een essentieel onderdeel van dit onderzoek. De betrouwbaarheid van de vragen bij de acht domeinen is onderzocht door middel van de Cronbach’s alpha. De interne consistentie ofwel betrouwbaarheid van de vragen was van voldoende niveau. Echter bestond de mogelijkheid om de betrouwbaarheid van de vragen te verhogen door het elimineren van verschillende deelvragen, dit is dan ook gedaan bij verschillende domeinen. In tabel 2 is te zien wat de Cronbach’s alpha’s zijn per subdomein zijn en welke deelvragen zijn geëxcludeerd voordat de analyse is uitgevoerd, ter verhoging van de Cronbach’s alpha. Door het elimineren van verschillende deelvragen varieerde de Cronbach’s alpha tussen 0,76 en 0,89.
Tabel 2; Cronbach’s alpha knelpuntenanalyse
	Knelpunten
	Aantal items gebruikt
	Cronbach’s Alpha

	1. Problemen met overdracht van patiënten 
	9
	0.81

	2. Gebrek aan beleid/ visie 
	7
	0.82

	3. Gebrek aan mens en middelen
	4
	0.79 *

	4. Problemen met loslaten en overdragen regie
	6
	0.76 **

	5. Problemen met zelfstandigheid
	8
	0.80

	6. Psychosociale problemen
	4
	0.78 ***

	7. Problemen met therapietrouw 
	3
	0.78 ****

	8. Gebrekkige sociale participatie
	7
	0.89


* deelvraag 23c en 23d zijn verwijderd bij de constructie van de schaal
** deelvraag 24b is verwijderd bij de constructie van de schaal
*** deelvraag 26d is verwijderd bij de constructie van de schaal
**** deelvraag 27c is verwijderd bij de constructie van de schaal

3.4.2 Assessment of Chronic Illness Care (ACIC) 

Het ACIC instrument biedt inzicht bij welke dimensies verbeteringen nodig zijn en biedt de mogelijkheid om de mate van verbetering te evalueren (Bonomi e.a. 2002). De ACIC is gebaseerd op de zes onderling verbonden thema’s die in het CCM zijn opgenomen (ibid). Het ACIC instrument is één van de eerste instrumenten die zich richt op de organisatie van zorg rondom chronisch zieken (Bonomi e.a. 2002; Cramm e.a. 2011). Het ACIC instrument bied inzicht in de verschillende essentiële onderdelen van het leveren van zorg aan chronisch zieken en kan worden gebruikt om verbeteringen/interventies binnen transitiezorg te evalueren. In het evaluatieonderzoek is een versie gebruikt zoals deze ook in het onderzoek van Lemmens en collega’s (2006) is gebruikt. De volgende dimensies van kwaliteit van zorg zijn gebruikt: ‘Ondersteuning van zelfmanagement’, ‘Besliskundige ondersteuning’, ‘Organisatie van zorg’ en ‘Informatiesystemen in de gezondheidszorg’.
Aan alle deelnemende teams is zowel bij de begin- (t0) als de eindmeting (t1) gevraagd een oordeel te geven over de ervaren kwaliteit van zorg binnen de eigen organisatie. Per onderdeel zijn in de vragenlijsten verschillende deelvragen gesteld die beantwoord kunnen worden op een schaal van 0 (de laagste score) tot 11 (de hoogste score), zie bijlage 2 voor alle gestelde vragen over de ervaren kwaliteit van zorg. 

De Cronbach’s alpha van dit onderzoek is bij elk van de vier ACIC dimensies goed tot uitstekend, zie tabel 3. Wanneer gekeken wordt naar het artikel van Cramm en collega’s (2011) is te zien dat op drie van de vier ACIC dimensies de Cronbach’s alpha van dit onderzoek hoger is. Alleen ACIC dimensie ‘Organisatie van zorg’ laat bij dit onderzoek een lagere alpha zien, namelijk .75 ten opzichte van .86 bij Cramm en collega’s (2011).
Tabel 3; Cronbach’s alpha ACIC dimensies
	ACIC dimensie
	Aantal items gebruikt
	Cronbach’s alpha

	1. Ondersteuning van zelfmanagement
	4
	0,83

	2. Besliskundige ondersteuning 
	3
	0,81

	3. Organisatie van zorg
	4
	0,75

	4. Informatiesystemen in de gezondheidszorg
	5
	0,83


Tijdens de uitvoering van de kwantitatieve analyse werd gebruik gemaakt van beschrijvende analyses door middel van het statistische programma SPSS; hierbij zijn het gemiddelde, standaard deviatie en de verschilscores van verschillende variabelen berekend. Per deelnemend team is met beschrijvende statistiek onderzocht in hoeverre er verbetering in de ervaren kwaliteit van zorg is gerealiseerd. Hierbij is gekeken naar het verschil tussen de Testfase en de Verspreidingsfase. Het is wellicht mogelijk dat de resultaten van de Testfase minder verbetering laten zien, gezien het feit dat de Testfase de ontwikkeling en het uitproberen van de interventies omvat. Een vergelijkende statistische test is uitgevoerd om de scores van ervaren kwaliteit van zorg zowel vóór als na de invoering van interventies te vergelijken. Dit is gedaan door het gebruik van de paired samples t-test, waarbij een algeheel beeld werd geschetst door alle teams bij elkaar te nemen.
3.5 Kwalitatieve dataverzameling en – analyse

Als aanvulling op de kwantitatieve data-analyse is ook een kwalitatieve dataverzameling en -analyse uitgevoerd. De kwalitatieve dataverzameling en – analyse is gericht op het vinden van mogelijke oorzaken die invloed hebben gehad op de daling of stijging in het niveau van ervaren knelpunten en kwaliteit van zorg. De kwalitatieve dataverzameling en – analyse is ook gericht naar het identificeren van de mogelijke externe factoren die een bijdrage hebben op het niveau van de ervaren knelpunten en kwaliteit van zorg. Om zo een antwoord te kunnen formuleren op deelvraag 4. Voor het kwalitatieve deel van het onderzoek is met behulp van de kwantitatieve resultaten een selectie gemaakt van teams om aanvullende interviews af te nemen. Er is gebruik gemaakt van de purposive sampling methode om teams te selecteren (Blankenship, 2010). De purposive sampling is uitgevoerd vanuit de theoretische aanname dat het werken met interventies gericht op verbetering van ervaren kwaliteit van zorg een verbetering zouden moeten laten zien in de knelpuntenanalyse en ACIC. Er werd gekeken naar de beginsituatie (t0) van de teams als het gaat om de ervaren knelpunten en de ervaren kwaliteit van zorg. Eveneens is bekeken welke interventies men heeft uitgevoerd tijdens het Actieprogramma en wat de belemmerende en succesfactoren waren die mogelijk een rol hebben gespeeld tijdens de implementatie van de interventies. De twee teams die de meeste verbetering lieten zijn in de ervaren knelpunten en de ervaren kwaliteit van zorg bij de eindmeting (t1) ten opzichte van de beginmeting (t0) en de twee teams met de minste verbetering zijn geïncludeerd voor het kwalitatieve onderdeel van dit onderzoek.
Het totale beeld van de verschillende teams werd geschetst aan de hand van reeds afgenomen interviews. De interviews zijn voornamelijk door zes andere studenten van de Erasmus Universiteit uitgevoerd. De interviews zijn afgenomen aan de hand van een semi-gestructureerde topiclist die gebaseerd is op het framework van Fleuren en collega’s (2002), voor dit onderzoek zijn de transcripten van deze interviews gebruikt.
Voor de kwalitatieve data-analyse ligt de focus op de vermoedens en ideeën van zorgprofessionals over externe factoren die mogelijk invloed hebben op het niveau van de ervaren kwaliteit van zorg. Door het gebruik van de transcripten van de interviews kan een diepgaander inzicht worden verkregen in de ervaringen van betrokkenen ten aanzien van de implementatie van de interventies en de factoren die hier invloed op zouden kunnen hebben. De verkregen transcripten zijn aan de hand van een beperkte open codering en daarna aan de hand van een beperkte axiale codering gebruikt. Hierbij is aan de hand van het Theoretisch Kader gebruikt gemaakt van verschillende coderingen, zoals ‘CCM dimensies’, ‘Interventies’ en ‘Kernprincipes van goede zorg’. 
3.5.1 Koppeling interventies, knelpuntenanalyse en ACIC
Om de kwantitatieve dataverzameling en –analyse als input voor de kwalitatieve dataverzameling en –analyse te kunnen gebruiken en om antwoord te kunnen geven op deelvraag 3 wordt eerst een koppeling gemaakt tussen de interventies van de fases, de knelpuntenanalyse en ACIC.

Om de koppeling mogelijk te kunnen maken is gebruik gemaakt van de scores van de fases, bij zowel de knelpunten als ACIC. Bij de knelpuntenanalyse is per domein gekeken naar de scores van de fases.
3.6 Validiteit

Om de validiteit van het onderzoek te garanderen is rekening gehouden met zowel de interne als de externe validiteit van het onderzoek. De validiteit bekijkt of gemeten wordt wat gemeten zou moeten worden (Swanborn 2010). De interne validiteit van het onderzoek, waarbij de focus ligt op de juistheid van de conclusie bij de onderzoekspopulatie over de causaliteit (ibid), is gewaarborgd door rekening te houden met mogelijke systematische fouten tijdens het onderzoek. Deze systematische fouten zijn vermeden door onder andere een concrete vraagstelling te gebruiken en de doorvraagmethode te hanteren tijdens de kwalitatieve dataverzameling. Ook het gebruik van triangulatie en verschillende databronnen heeft bijgedragen aan waarborging van de interne validiteit. Bij de kwantitatieve data-analyse is getracht de validiteit te waarborgen door gebruik te maken van gevalideerde meetinstrumenten zoals het ACIC instrument. De externe validiteit van dit onderzoek richt zich op de mogelijke problemen met de generaliseerbaarheid van de conclusies (ibid). Om problemen met de generaliseerbaarheid te voorkomen is wederom rekening gehouden met systematische fouten en toevalsfouten. De omvang van de gewenste onderzoekspopulatie vormt echter een probleem met de generaliseerbaarheid van het onderzoek, het is reëel om hier rekening mee te houden. De kleine omvang van de onderzoekspopulatie heeft ook als gevolg dat het aantal respondenten dat zowel bij de begin (t0) als bij de eindmeting (t1) de vragenlijst heeft ingevuld geen 100% is, zie tabel 1. Het is mogelijk dat een vorm van selectiebias zou opgetreden in het type teams dat zich had opgegeven voor het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’. Wellicht dat deze teams de voorlopers zijn in Nederland, dit beperkt de generaliseerbaarheid naar andere teams in Nederland. De resultaten zeggen daarom iets over het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ en niet over teams daarbuiten.
Er is rekening gehouden met de mogelijkheid van bias. Elite bias zou in het kwalitatieve onderzoek kunnen voorkomen doordat verschillende deelnemers binnen één team geïnterviewd werden. Hierdoor ontstonden verschillende inzichten vanuit verschillende lagen van deelnemende teams. Hiernaast is door het gebruik van zowel een kwantitatief als kwalitatieve onderzoeksmethode getracht vertekening van de uitkomsten te voorkomen. Doordat na de kwantitatieve data-analyse een kwalitatieve dataverzameling en -analyse is uitgevoerd, kunnen (externe) determinanten die invloed hebben op de scores binnen de kwantitatieve data worden gelokaliseerd.
3.7 Betrouwbaarheid

Betrouwbaarheid van het onderzoek is noodzakelijk indien het onderzoek herhaald zou worden, hierbij speelt de interne consistentie een belangrijke rol. Het is mogelijk een onderscheid te maken tussen interne en externe betrouwbaarheid (Swanborn 2010). De interne betrouwbaarheid doelt op de consistentie binnen het onderzoek (ibid). Om aan de consistentie te kunnen voldoen zal de beschreven methoden op een consequente manier toegepast moeten worden binnen dit onderzoek. De externe betrouwbaarheid van het onderzoek doelt op de herhaalbaarheid van het onderzoek (ibid). Wederom door het volgen en beschrijven van de uitgevoerde methode is getracht de herhaalbaarheid van dit onderzoek te verhogen. 

Bij de kwantitatieve data-analyse is gebruik gemaakt van een gevalideerd meetinstrument (ACIC) dat getest is en waarvan duidelijk is hoe de interne consistentie is. De betrouwbaarheid van ACIC, die bepaald is door de Cronbach’s alpha, geeft aan in hoeverre de verschillende vragen hetzelfde theoretisch concept meten. Bij de kwalitatieve dataverzameling en -analyse is het lastiger de betrouwbaarheid te waarborgen. Echter bestaan er een aantal aspecten waarop de betrouwbaarheid van het onderzoek gewaarborgd word. Zo is gebruik gemaakt worden van triangulatie, data-, methode- en theorietriangulatie. Hierbij is de betrouwbaarheid gewaarborgd doordat meerdere databronnen gebruikt zijn. Er is gemeten met verschillende methoden en als laatst is gebruik gemaakt van verschillende theorieën. Zo zijn het CCM (Wagner 1998; Improving Chronic Care 2012) en de kernprincipes van goede zorg (McDonagh 2006; van Staa e.a. 2007; Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ 2008) naast elkaar gelegd wat betreft de toepassing binnen transitiezorg. Maar het CCM en de kernprincipes van goede van goede zorg zijn niet geanalyseerd of ze overlappen, strijdig of juist complementair zijn. Naast het gebruik van de verschillende triangulatiemethoden en de peer-review, is er een logboek bijgehouden, waarin het onderzoek stap voor stap genoteerd is. Er was sprake van een zogenoemde audit trail (Boeije 2005).

4 Resultaten

4.1 Kwantitatieve onderzoeksresultaten
4.1.1 Algemene kenmerken onderzoekspopulatie

Om een duidelijk beeld te kunnen krijgen van de respondenten is het verhelderend om verschillende achtergrondkenmerken van de respondenten te benoemen, hierbij is een onderscheid gemaakt tussen de Testfase en Verspreidingsfase. In bijlage 3 is een overzicht te zien van de verschillende algemene achtergrondkenmerken, zoals geslacht leeftijd en huidige functie, per meting (t0 of t1) en per fase (Test- of Verspreidingsfase).
Gezien het feit dat voor de analyses gebruik gemaakt is van de respondenten die op beide metingen een vragenlijst hebben ingevuld, is alleen over deze groep gerapporteerd. In totaal hebben zestig respondenten op beide metingen een vragenlijst ingevuld, waarvan 11 mannen en 49 vrouwen. De gemiddelde leeftijd is 44,7 jaar (SD: 8,89) met een spreiding van 26 tot 60 jaar. Daarnaast is de gespecialiseerde verpleegkundige de meeste voorkomende functie (18,9%). 
4.1.2 Interventies onderzoekpopulatie

Om een nog beter beeld te krijgen van de fases, is door middel van vragenlijsten, die zijn ingevuld door de projectleiders, een beeld geschetst van de interventies van de onderzoekspopulatie. Binnen de interventies van de onderzoekspopulatie is een onderscheid gemaakt tussen interventies op structuurniveau van de organisatie en interventies op procesniveau. Een overzicht van de interventies is terug te vinden in tabel 5 voor de Testfase en tabel 6 voor de Verspreidingsfase.
Tabel 5; Interventies Testfase teams
[image: image2.emf]Testfase

Vraag

t0 t1 t0 t1 t0 t1 t0 t1 t0 t1 t0 t1 t0 t1

Gezamelijke visie behandeling Ja, vastgelegd Nee Ja, niet vastgelegd  -   Ja, vastgelegd  -  Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Nee Ja, niet vastgelegd Ja, niet vastgelegd Ja, vastgelegd

Doelstelling behandeling Ja, vastgelegd Ja, niet vastgelegd Ja, niet vastgelegd  -  Ja, vastgelegd  -  Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Nee Ja, niet vastgelegd Ja, niet vastgelegd Ja, vastgelegd

Gezamelijke visie transitie Ja, vastgelegd Ja, niet vastgelegd Ja, niet vastgelegd  -  Ja, vastgelegd  -  Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Nee Nee Nee Ja, vastgelegd Nee Nee

Doelstelling transitie Ja, vastgelegd Ja, niet vastgelegd Ja, niet vastgelegd  -  Ja, vastgelegd  -  Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Nee Nee Nee Ja, vastgelegd Nee Nee

Vaste behandelaar kinderkant In ontwik./doel Ja, aanwezig In ontwik./doel In ontwik./doel In ontwik./doel  -  Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig In ontwik./doel In ontwik./doel Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig

Gespec. Verpleegk. Kinderkant Ja, aanwezig Ja, aanwezig In ontwik./doel In ontwik./doel Ja, aanwezig  -  Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig

Vaste behandelaar volwas. Ja, aanwezig Ja, aanwezig In ontwik./doel In ontwik./doel Ja, aanwezig  -  Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Gespec. Verpleegk. Volwas. Ja, aanwezig Ja, aanwezig In ontwik./doel In ontwik./doel Ja, aanwezig  -  Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigIn ontwik./doel Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Specialisten volwas. Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig  -  Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigIn ontwik./doel

Transitiecoordin. Kinderkant In ontwik./doel Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig -  Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigIn ontwik./doel In ontwik./doel Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigIn ontwik./doel

Transitiecoordin. Volwas. In ontwik./doel Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig -  Ja, aanwezig In ontwik./doel Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Transitiecoordin. Beiden Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig -  Ja, aanwezig  -  Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Gezamenlijk behand.protocol In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig In ontwik./doel Nee, niet aanwezig -  Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigIn ontwik./doel In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Afscheidbijeenkomst Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig -  Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigJa, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Kennismakingsbijeenkomst Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig -  Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Transitiepoli/gezamenlijk consult Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Nee, niet aanwezig -  In ontwik./doel In ontwik./doel Nee, niet aanwezigIn ontwik./doel Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Zorginhoudelijke afstemming In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig In ontwik./doel  -  In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigIn ontwik./doel In ontwik./doel Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig

Logistieke afstemming Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig In ontwik./doel  -  In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig In ontwik./doel Ja, aanwezig  -  Nee, niet aanwezig

Afstemming informatie In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig In ontwik./doel  -  In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig In ontwik./doel Ja, aanwezig  -  Nee, niet aanwezig

Individueel transitieplan aanwezig In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig In ontwik./doel Ja, aanwezig * In ontwik./doel Nee, niet aanwezigIn ontwik./doel In ontwik./doel In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigIn ontwik./doel

Stappenplan/protocol/ klinisch pad  In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig In ontwik./doel In ontwik./doel  -  In ontwik./doel Ja, aanwezig In ontwik./doel In ontwik./doel In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Stappenplan/checklist zelfmanagement In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezig In ontwik./doel  -  In ontwik./doel Ja, aanwezig In ontwik./doel Ja, aanwezig In ontwik./doel Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Assessment gereedheid overstap In ontwik./doel Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig  -  Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigIn ontwik./doel In ontwik./doel In ontwik./doel Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Aandeel jongeren met ITP 40 tot 60 20 tot 40 Nee, niet aanwezig 20 tot 40 Geen  -  0 tot 20 60 tot 80 40 tot 60 0 tot 20 Geen 40 tot 60 Geen Geen

Aantal bijstellingen pj van ITP  -   -  Nee, niet aanwezig 1x per jaar Niet  -  2x per jaar 3x per jaar  -  1x per jaar Niet 1x per jaar  -  Anders

* uit casusomschrijving

Groene arcering is een positieve verbetering

Rode arcering is negatieve verbetering

Interventies op structuurniveau van de organisatie

Interventies 

op 

procesniveau

Team 8 Team 10 Team 2 Team 3 Team 4 Team 6 Team 7


Wanneer gekeken wordt naar de interventies op structuurniveau van de organisatie is het opvallend dat de Testfase teams ten tijde van de beginmeting (t0) veelal een visie en doelstelling hebben over de behandeling, terwijl een visie en doelstelling over transitie slechts bij drie van de zeven teams aanwezig is op het moment van de eindmeting (t1). Bij de Verspreidingsfase teams is het opvallend dat alle teams op moment van de beginmeting (t0) een doelstelling hebben betreffende de behandeling, een visie over de behandeling is echter bij geen enkel team aanwezig, zie tabel 6. Wanneer verder wordt gekeken naar de interventies op structuurniveau van de organisatie valt op dat er binnen de Testfase en Verspreidingsfase teams tijdens het Actieprogramma duidelijk gewerkt is aan de ontwikkeling van het aanbod van interventies zoals het ITP of het aanstellen van een transitiecoördinator zowel aan kinder- als aan volwassenenkant.
Tabel 6; Interventies Verspreidingsfase teams

[image: image3.emf]Vraag

t0 t1 t0 t1 t0 t1 t0 t1 t0 t1 t0 t1 t0 t1 t0 t1 t0 t1

Gezamelijke visie behandeling Nee Ja, niet vastgelegd Nee Ja, niet vastgelegdNee Ja, vastgelegd Nee Ja, vastgelegd Nee Ja, vastgelegd Ja, niet vastgelegdJa, niet vastgelegdNee Ja, vastgelegd Ja, niet vastgelegd Ja, vastgelegd Nee Nee

Doelstelling behandeling Ja, niet vastgelegdJa, niet vastgelegdJa, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, niet vastgelegd Ja, niet vastgelegdJa, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, vastgelegd Ja, niet vastgelegd Ja, niet vastgelegdJa, vastgelegd Ja, vastgelegd

Gezamelijke visie transitie

Doelstelling transitie

Vaste behandelaar kinderkant Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigJa, is aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigJa, aanwezig Ja, aanwezig Ja, is aanwezig Ja, aanwezig Ja, is aanwezig Ja, aanwezig

Gespec. Verpleegk. Kinderkant Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig In ontwikkeling Ja, is aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig

Vaste behandelaar volwas. Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigIn ontwikkeling In ontwikkeling Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig

Gespec. Verpleegk. Volwas. Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig In ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigJa, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig

Specialisten volwas. Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigJa, aanwezig Ja, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig In ontwikkeling  -  In ontwikkeling Ja, aanwezig

Transitiecoordin. Kinderkant Ja, aanwezig In ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezig In ontwikkeling Nee, niet aanwezig In ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigJa, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Transitiecoordin. Volwas. Ja, aanwezig In ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig In ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigJa, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig  - Nee, niet aanwezig

Transitiecoordin. Beiden In ontwikkeling In ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig In ontwikkeling Nee, niet aanwezigIn ontwikkeling In ontwikkeling Ja, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig  -  Nee, niet aanwezig

Gezamenlijk behand.protocol Nee, niet aanwezigIn ontwikkeling Nee, niet aanwezigIn ontwikkeling Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigIn ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigIn ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigIn ontwikkeling

Afscheidbijeenkomst Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Kennismakingsbijeenkomst Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigJa, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig

Transitiepoli/gezamenlijk consult Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigIn ontwikkeling In ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Zorginhoudelijke afstemming Ja, aanwezig Ja, aanwezig In ontwikkeling In ontwikkeling Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigIn ontwikkeling Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigIn ontwikkeling

Logistieke afstemming Ja, aanwezig Ja, aanwezig In ontwikkeling In ontwikkeling Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigIn ontwikkeling Ja, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig

Afstemming informatie Nee, niet aanwezigJa, aanwezig In ontwikkeling In ontwikkeling Nee, niet aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigIn ontwikkeling In ontwikkeling Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigIn ontwikkeling Ja, aanwezig Ja, aanwezig Ja, aanwezig

Individueel transitieplan aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Nee, niet aanwezig Ja, aanwezig In  ontwikkeling In ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigJa, aanwezig Nee, niet aanwezigJa, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig In ontwikkeling Ja, aanwezig

Stappenplan/protocol/ klinisch pad  Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig -  Ja, aanwezig Ja, aanwezig In ontwikkeling In  ontwikkeling In ontwikkeling Nee, niet aanwezigIn ontwikkeling Nee, niet aanwezigIn ontwikkeling Nee, niet aanwezigJa, aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezig

Stappenplan/checklist zelfmanagementNee, niet aanwezig -  -   -  Ja, aanwezig  - In  ontwikkeling  - Nee, niet aanwezig - Nee, niet aanwezig - Nee, niet aanwezig - Nee, niet aanwezig - Nee, niet aanwezig -

Assessment gereedheid overstap Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig -  Ja, aanwezig Nee, niet aanwezig Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezig Ja, aanwezig Nee, niet aanwezigIn ontwikkeling Nee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigNee, niet aanwezigIn ontwikkeling

Aandeel jongeren met ITP Geen 80 tot 100 0 tot 20 80 tot 100 0 tot 20 20 tot 40 20 tot 40 0 tot 20  -  Geen Geen 80 tot 100 Geen 0 tot 20 Geen 40 tot 60 Geen 40 tot 60

Aantal bijstellingen pj van ITP Niet 1x per jaar  -  niet Niet 1x per jaar 1keer per jaar  -   -  Niet Niet 1x per jaar Niet  1x per jaar Niet 2x per jaar Niet  1x per jaar

Groene arcering is een positieve verbetering

Rode arcering is negatieve verbetering

Team 18 Team 19 Team 20 Team 11 Team 12 Team 14 Team 16 Team 15 Team 17

Interventies op structuurniveau van de organisatie

Interventies 

op 

procesniveau


Wanneer gekeken wordt naar de interventies op procesniveau valt op dat niet ieder team gebruik maakt van het ITP. Bij de Testfase teams is te zien dat bij de beginmeting (t0) geen van de zeven teams een ITP gebruikt, echter melden zes van de zeven teams dat het ITP in ontwikkeling is. Wanneer gekeken wordt naar de mogelijke verbetering over tijd laten vier van de zeven Testfase teams bij de eindmeting (t1) zien dat zij gebruik maken van een ITP. Bij de Verspreidingsfase teams valt wederom op dat geen van de negen teams bij de beginmeting (t0) gebruik maken van het ITP, echter is te zien dat vier van de negen teams bezig zijn met de ontwikkeling van het ITP. Wanneer gekeken wordt naar de mogelijke verbetering over tijd ten tijde van de eindmeting (t1), is te zien dat zeven van de negen Verspreidingsfase teams gebruik maken van een ITP. Opvallend is dat percentueel meer Verspreidingsfase teams bij de eindmeting (t1) gebruik zijn gaan maken van het ITP (77,8%) dan de Testfase teams (57.1%) in totaal. 

Het totale overzicht van interventies geeft nu de indruk dat de Testfase teams al ‘verder’ waren in de ontwikkeling ten tijde van de beginmeting (t0). Dit is te herleiden aan het feit dat bij de beginmeting (t0) al vele interventies worden omschreven als ‘ja, aanwezig’ of ‘in ontwikkeling’. Bij de Verspreidingsfase teams is ditzelfde beeld niet terug te zien. Ten tijde van de beginmeting (t0) is meer variatie tussen de teams zichtbaar, waarbij de teams meer interventies aangeduid met ´ja, aanwezig´ of ´in ontwikkeling´ laten zien. Dit verschil is mogelijk te verklaren door het moment van de verspreiding van de vragenlijsten bij de Testfase. De verspreiding van de vragenlijsten voor de Verspreidingsfase heeft pas enkele maanden na de start van het Actieprogramma plaatsgevonden. Het beeld dat wordt geschetst bij de beginmeting (t0) is hierdoor minder betrouwbaar, gezien het feit dat het ontwikkeldoel door de teams ‘snel’ worden opgeschreven. Het ontwikkeldoel wordt later vaak bijgesteld. In termen van veranderingen bij de eindmeting (t1) ten opzichte van de beginmeting (t0) laten de Testfase en Verspreidingsfase een gelijke mate van veranderingen in activiteiten zien. Alleen wanneer gekeken wordt naar het Individueel Transitie Plan (ITP) is een verschil tussen Testfase en Verspreidingsfase zichtbaar. De verspreidingsfase laat ten tijde van de eindmeting (t1) meer ‘ja, aanwezig’ zien dan de Testfase.
4.1.3 Ervaren knelpunten binnen het transitieproces

In de Testfase hebben tussen de 18 en 22 respondenten van de zeven verschillende deelnemende teams een antwoord gegeven op de verschillende vragen bij zowel de begin- (t0) als bij de eindmeting (t1) als het gaat om knelpunten. In de Verspreidingsfase waren dit in totaal 34 respondenten van de negen verschillende teams. In totaal hebben 53 respondenten uit zowel de Test- als de Verspreidingsfase antwoord gegeven op de vragen betreffende knelpunten. Het totale overzicht van de knelpuntenanalyse is te zien in tabel 7.
Tabel 7; Knelpuntenanalyse, scores op beginmeting en verschilscore in ervaren knelpunten (gemiddelde (SD))
[image: image4.emf]N

T0 ∆* T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆

Alle teams 

Testfase

18-22 2.91 

(.52)

.74 

(.48)

2.79 

(.91)

.90 

(.75)

2.32 

(.87)

.50 

(.83)

2.69 

(.50)

.31 

(.40)

2.60 

(.45)

-.20 

(.56)

2.51 

(.59)

-.05 

(.65)

2.78 

(.79)

.26 

(.68)

2.63 

(.69)

.14 

(.46)

Sig. (2-tailed)

0,00 0,00 0,02 0,00 0,13 0,72 0,13 0,17

Alle teams 

Verspreidings -

fase

34 3.18 

(.77)

1.14 

(.85)

3.53 

(.92)

1.25 

(.98)

3.09 

(1.02)

1.10 

(1.18)

3.04 

(.66)

.37 

(.75)

3.05 

(.70)

.32 

(.71)

2.72 

(.51)

.22 

(.58)

2.77 

(.81)

.56 

(.82)

2.67 

(.63)

.33 

(.08)

Sig. (2-tailed) 0,00 0,00 0,00 0,01 0,02 0,04 0,00 0,00

Alle teams 53 3.08 

(.70)

.99 

(.76)

3.27 

(.98)

1.13 

(.91)

2.82 

(1.03)

.89 

(1.10)

2.91 

(.62)

.35 

(.64)

2.87 

(.65) 

.27  

(.65)

2.64 

(.54) 

.11 

(.61) 

2.78 

(.79) 

.45 

(.78)

2.65 

(.65)

.25 

(.44)

Sig. (2-tailed)

0,00 0,00 0,00 0,00 0,04 0,20 0,00 0,00

Psychosociaal Therapietrouw Participatie Overdracht Visie Middel/ mens Overdragen 

regie bij ouders

Zelfstandigheid


Type knelpunten;
Zowel bij de Test- als bij de Verspreidingsfase is volgens zorgprofessionals de meeste verbetering zichtbaar op de volgende drie knelpunten/domeinen: overdracht van patiënten, de visie tussen kinder- en volwassenenzorg en het gebrek aan middelen en mensen met significante dalingen van 0,99 (SD: 0,76) (t=9.55 2-zijde p=0.00), 1,13 (SD:0,91) (t=9.00 2-zijdige p=0.00) en 0,89 (SD: 1,10) (t=5.83 2-zijdige p=0.00). De daling van knelpunten omtrent de visie tussen kinder- en volwassenenzorg  en de overdracht van patiënten is te herleiden naar de scores bij de beginmeting (t0), deze scores waren relatief hoog (3,08 en 3,27 respectievelijk) vergeleken met de overige knelpunten en hier was dan ook de meeste ruimte voor verbetering.

Bij de beginmeting (t0) worden de overige knelpunten iets lager gescoord als ervaren knelpunt;  op een schaal van 1-5 variëren de gemiddelde scores tussen de 2,64 en 2,91. In de Testfase laten de gemiddelde verschilscores een stijging zien in de ervaren knelpunten omtrent de zelfstandigheid van de jongeren en de psychosociale problemen van de jongeren. Hoewel het gaat om geringe stijgingen, is het opvallend dat deze twee knelpunten een stijging laten zien terwijl er duidelijk ruimte was voor een daling van het knelpunt gezien de scores ten tijde van de beginmeting (t0).
Uitgangspositie en mate van verbetering per fase;

Een vergelijking van de Test- en Verspreidingsfase levert een tweetal interessante bevindingen op. Als eerste valt op, wanneer gekeken wordt naar de uitgangsposities, dat zorgprofessionals van de Testfase gemiddeld een lagere beginscore (t0) per domein geven en dus minder knelpunten ervaren dan zorgprofessionals van de Verspreidingsfase. De knelpunten omtrent het gebrek aan middelen en mensen, de visie tussen kinder- en volwassenenzorg en de zelfstandigheid van de jongeren laten relatief grote verschillen zien tussen de Testfase en Verspreidingsfase. De gemiddelde beginscore (t0) van de Verspreidingsfase (3,09) bij knelpunt omtrent het gebrek aan middelen en mensen is 0,77 hoger dan de beginscore (t0) van de Testfase (2,32) (t=-1,700 2-zijdige p=0,095). Het verschil de tussen Test- en Verspreidingsfase in beginscores (t0) bij domein betreffende de visie tussen kinder- en volwassenenzorg is 0,74 en significant (t=-2,510 2-zijdige p=0,017).
Als tweede valt op, wanneer gekeken wordt naar de verbetering, dat de Verspreidingsfase grotere gemiddelde verschilscores laat zien dan de Testfase, wat te herleiden is naar de lagere ervaren knelpunten van de Testfase ten tijde van de beginmeting (t0). Waarbij het grootste gemiddelde verschil van 0,60, tussen de gemiddelde verschilscores van de Testfase (0,50) en de Verspreidingsfase (1,10) bij domein betreffende het gebrek aan middelen en mensen, significant (t= 1,923 2-zijdige p=0,06) is. De Testfase laat een daling in het ervaren van het knelpunt omtrent het gebrek aan middelen en mensen van 0,50 (SD: 0,83) zien, terwijl de Verspreidingsfase een gemiddelde daling van 1,10 laat zien. Het laatste en tevens grootste verschil, tussen de gemiddelde verschilscores van de Testfase (0,74) en de Verspreidingsfase (1,14), is zichtbaar bij domein betreffende de overdracht van patiënten. Het gaat om een niet significant verschil van 0,40, (t= 1,879 2-zijdige p=0,07).
4.1.4 Ervaren kwaliteit van zorg 

In totaal hebben tussen de 18 en 21 respondenten van de zeven Testfase teams en tussen 33 en 34 respondenten van de negen Verspreidingsfase teams antwoord gegeven op de vragen betreffende kwaliteit van zorg, wat is gemeten met het ACIC instrument. In totaal hebben 51 tot 55 respondenten uit zowel de Test- als Verspreidingsfase antwoord gegeven op de vragen betreffende kwaliteit van zorg. Zie tabel 8.

Tabel 8; Ervaren kwaliteit van zorg, scores op beginmeting en verschilscore in ervaren kwaliteit van zorg (gemiddelde (SD))
[image: image5.emf]N

T0 ∆* T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆

Alle teams 

Testfase

18-21 6.06 

(1.67)

1.06 (1.70) 5.60 

(2.63)

.95 

(2.02)

8.12 

(1.00)

.40 

(1.63)

5.56 

(1.89)

.88 

(2.09)

Sig. (2-tailed) 0,01 0,05 0,30 0,09

Alle teams 

Verspreidings- 

fase

33-34 5.78 

(1.87)

1.60 (2.11) 5.45 

(2.15)

.73 

(1.20)

7.93 

(1.97)

.30 

(1.66)

5.45 

(2.17)

.80 

(2.35)

Sig. (2-tailed) 0,00 0,04 0,33 0,06

Alle teams 51-55 5.88 

(1.78)

1.40 (1.96) 5.51 

(2.31)

.81 

(1.99)

8.00 

(1.68)

.32 

(1.64)

5.49 

(2.06)

.83 

(2.24)

Sig. (2-tailed) 0,00 0,00 0,16 0,01

*: Verschilscore t0-t1;

Zelfmanagement Beslissings- 

ondersteuning

Organisatie van 

zorg

Informatie- 

systemen


Type kwaliteit van zorg dimensie;
Zowel bij de Test- als bij de Verspreidingsfase is volgens de zorgprofessionals de meeste verbetering zichtbaar bij de ACIC dimensie betreffende de ondersteuning van zelfmanagement met een respectievelijke significante stijging van 1,06 (SD: 1,70) (t=-2.874 2-zijdige p=0,01) en 1,60 (SD: 2,11) (t=-4.433 2-zijdige p=0,00). De gemiddelde stijging van dimensie betreffende de ondersteuning van zelfmanagement is te herleiden naar de beginscore (t0), deze scores waren 6.06 (SD: 1,67) en 5,78 (SD: 1,87).
Bij de beginmeting (t0) wordt bij dimensies omtrent de beslissingsondersteuning en het informatiesysteem, zowel bij de Test- als bij de Verspreidingsfase, significant lager gescoord dan bij dimensie betreffende de ondersteuning van zelfmanagement; op een schaal van 0 tot 11 variëren de gemiddelde scores tussen de 5,45 en 5,60.
Uitgangspositie en mate van verbetering per fase;
Een vergelijking van de Test- en Verspreidingsfase levert een tweetal interessante bevindingen op. Als eerst valt op, wanneer gekeken wordt naar de uitgangsposities, dat zorgprofessionals van de Verspreidingsfase gemiddeld een hogere beginscores (t0) per dimensie geven en dus een hogere kwaliteit van zorg ervaren dan de zorgprofessionals van de Testfase. Dimensie omtrent de ondersteuning van zelfmanagement laat relatief het significant grootste verschil zien in de gemiddelde beginscore (t0) tussen de Test- en Verspreidingsfase. De gemiddelde beginscore (t0) van de Testfase (6,06) bij ACIC dimensie omtrent de ondersteuning van zelfmanagement is 0,26 hoger dan de beginscore (t0) dan de Verspreidingsfase (5.78) (t=-.987 2-zijdige p=.328). Echter is dit verschil niet significant.

Als tweede valt op, wanneer gekeken wordt naar de verbetering, dat de Testfase een grotere gemiddelde verschilscore laat zien dan de Verspreidingsfase. Dimensie betreffende de ondersteuning van zelfmanagement is hier echter een uitzondering op. Het grootste verschil in de gemiddelde verschilscore van 0.54, tussen de Test- en Verspreidingsfase, is terug te vinden bij ACIC dimensie omtrent de ondersteuning van zelfmanagement.
4.1.5 Koppeling interventies, knelpuntenanalyse en ACIC
Om een duidelijk beeld te kunnen vormen over de effectiviteit van de gebruikte interventies op de ervaren kwaliteit van zorg en op de ervaren knelpunten is het van belang de interventies, de knelpuntenanalyse en ACIC te koppelen. Waarbij de aanname wordt gehanteerd dat veel veranderingen in de geïmplementeerde interventies, ook veel verbetering in de ervaren knelpunten en ervaren kwaliteit van zorg zou moeten laten zien. Op deze manier kan een antwoord worden geformuleerd op deelvraag 3. Tijdens het maken van deze koppeling zal een onderscheid gemaakt worden tussen de Test- en Verspreidingsfase.
Algeheel resultaat;

Wanneer een vergelijking wordt getrokken tussen de Test- en Verspreidingsfase is het opvallend dat bij de geïmplementeerde interventies een vergelijkbaar aantal activiteiten zichtbaar is. De Testfase laat zien dat ten tijde van de beginmeting (t0) al veel van de interventies binnen het structuurniveau van de organisatie op orde zijn, de Verspreidingsfase laat hier juist meer activiteiten zien. De Testfase laat veel activiteiten zien waarbij de beginmeting (t0) vaak al ‘in ontwikkeling’ was, die ten tijde van de eindmeting (t1) positief zijn afgerond. Dit is echter te herleiden naar de vertraagde verspreiding van de vragenlijst. Echter zijn de ervaren knelpunten en de ervaren kwaliteit van zorg van de Test- en Verspreidingsfase niet te vergelijken, omdat de meest verbeterde knelpunten verschillende zijn. Eveneens is dit niet direct te relateren aan de geïmplementeerde interventies. Dit gezien het feit dat het aantal activiteiten bij de interventies gelijk is, maar welke interventies geïmplementeerd zijn verschillend.
4.2 Kwalitatieve onderzoeksresultaten

Zoals eerder aangegeven zou naar aanleiding van de kwantitatieve onderzoeksresultaten een kwalitatieve dataverzameling en – analyse worden uitgevoerd. Deze gegevens zijn gedeeltelijk aangeleverd door het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ en gedeeltelijk door studenten van de Erasmus Universiteit Rotterdam. De volgende teams zijn gekozen op basis van de verschilscores van de knelpuntenanalyse en ACIC. De twee minst presterende teams die in het kwalitatieve onderzoek gebruikt zullen worden, zijn team 6 van de Testfase en team 14 van de Verspreidingsfase. De twee best presterende teams zijn teams 19 en 20 van de Verspreidingsfase.

In de casusbeschrijving valt te lezen dat team 6 van de Testfase het CF team van het UMC St. Radboud in Nijmegen is. Het UMC St. Radboud heeft de zorg voor de jongeren met CF georganiseerd op twee verschillende locaties, waarbij kinderen tot de leeftijd van twaalf jaar worden behandeld in het UMC St. Radboud. Oudere kinderen worden behandeld op locatie UCCZ Dekkerswald (zie casusbeschrijving). Op locatie UCCZ Dekkerswald worden ook volwassenen met CF behandeld. In 2008 heeft het UMC St. Radboud rond de dertig patiënten met CF behandeld, waarvan twaalf tot veertien patiënten binnen de leeftijdsgroep twaalf tot achttien jaar. Het projectteam van het CF team bestaat uit een (long)arts, verpleegkundig consulenten van zowel kinder- als volwassenenzorg en een orthopedagoog/ psycholoog. Naar aanleiding van het niet volgens protocol verlopen van het transitieproces en het ad hoc overstappen van de jongeren van kinder- naar volwassenenzorg is besloten deel te nemen aan het Actieprogramma ´Op Eigen Benen Vooruit!´. Uit de kwantitatieve analyse is gebleken dat ten tijde van de beginmeting (t0) verschillende knelpunten worden ervaren binnen dit team. Ook is er gekeken naar de ervaren kwaliteit van zorg. Knelpunten omtrent de therapietrouw, de overdracht van patiënten en de psychosociale problemen worden binnen het CF team, ten tijde van de beginmeting (t0), als grootste knelpunten ervaren zie bijlage 4. Hiernaast is de ervaren kwaliteit van zorg van ACIC dimensies omtrent de informatiesystemen en de ondersteuning van zelfmanagement lager dan het gewenste niveau van de kwaliteit van zorg, zie bijlage 5. Om de ervaren knelpunten te laten afnemen en de ervaren kwaliteit van zorg te verbeteren zijn verschillende interventies gekozen ter implementatie, zie tabel 5. 
Zo zijn interventies gericht op de zorginhoudelijke en logistieke afstemming van werk tussen kinder- en volwassenenzorg gekozen, evenals interventies gericht op het klinische pad, een checklist voor zelfmanagement en het ITP. Ten tijde van de eindmeting (t1) is te zien dat het ITP niet is geïmplementeerd en dat de transitiecoördinator voor de kinderkant nog niet gerealiseerd is maar wel ‘in ontwikkeling’ is. Overige genoemde interventies zijn succesvol geïmplementeerd, zie tabel 5. Na de invoering van de interventies is bij knelpunten omtrent de overdracht van patiënten, de visie tussen kinder- en volwassenenzorg en het gebrek aan middelen en mensen een afname geregistreerd. Eveneens wordt bij kwaliteit van zorg dimensies omtrent de ondersteuning van de zelfmanagement en de informatiesystemen de grootste afname geregistreerd. Opvallend is dat twee van de meest ervaren knelpunten omtrent de therapietrouw en de psychosociale problemen een relatief kleine verbetering laten zien, terwijl ervaren knelpunt betreffende de overdracht van patiënten wel de meeste verbetering laat zien. Bij kwaliteit van zorg laten de dimensies met de laagste ervaren kwaliteit van zorg dan ook de meeste verbetering zien. Dit zou verklaard kunnen worden door de ervaren belemmerende en succesfactoren, die uit de kwalitatieve data naar voren zijn gekomen. Het projectteam van het UMC St. Radboud laat weten dat zij verschillende belemmerende en succesfactoren hebben ervaren. Een verpleegkundig consultant volwassenenzorg vertelt: het is ‘moeilijk afspraken te maken’. Door het moeilijk plannen van afspraken, is het moeizaam om voortgang te maken als het gaat om de implementatie van de interventies. Omdat plannen van afspraken voor overleg moeizaam gaat, is het niet verrassend dat de implementatie vertraagd en bemoeilijkt wordt. Voorbeelden hiervan kunnen de interventies het ITP en de transitiecoördinator van de kinderkant zijn. Het is echter onduidelijk in hoeverre de moeite om afspraken te plannen ook werkelijk hebben gezorgd dat deze interventies niet volledig zijn geïmplementeerd. Deze belemmerende factor is te passen binnen het framework van Fleuren en collega´s (2002), met name binnen de karakteristieken van de organisatie. De mogelijkheid en de ruimte voor het plannen zou binnen de organisatie gemaakt moeten worden. Indien het CF team van de organisatie meer ruimte, tijd en mogelijkheden had gekregen, zou deze belemmerende factor in mindere mate worden ervaren en zo ook minder invloed hebben gehad op de implementatie van de interventies. Hiernaast wordt ook door het CF team aangegeven dat ‘het moeilijk is de pubers gemotiveerd te houden’ (verpleegkundig consultant volwassenenzorg). Alle projectteams hebben te maken met derden, zoals de patiënten en hun ouders. Het is moeizaam invloed op hen uit te oefenen. Waardoor wellicht verklaard kan worden dat het boeken van vooruitgang bij een knelpunt zoals de ondersteuning van zelfmanagement lastig is. Het niet gemotiveerd kunnen houden van de pubers ofwel de doelgroep kan binnen het framework van Fleuren en collega’s (2002) worden geplaatst. Randvoorwaarde gericht op de karakteristieken van de toekomstige gebruiker past hier het best bij. Hoewel de jongeren niet direct de gebruikers van de interventies zullen zijn, zullen zij te maken krijgen met de interventies en dus ook invloed kunnen hebben op de interventies. In hoeverre de jongeren een interventies accepteren bepaalt in dit geval gedeeltelijk de mogelijkheid tot het verkrijgen van een lange termijn succes. Echter zou deze belemmerende factor ook indirect geplaatst kunnen worden in de karakteristieken van de interventie zelf. Wanneer de eigenschappen van de interventie de jongeren niet aanstaan is het mogelijk dat de jongeren niet gemotiveerd worden en blijven. Naast deze belemmerende factoren is ook één voornaamste succesfactor te noemen. ‘De mogelijkheid tot samenwerking’  heeft voor het CF team een positieve invloed gehad op de implementatie en de successen van de interventies (verpleegkundig consultant volwassenenzorg). Het positief ervaren van samenwerking binnen het CF team heeft mogelijk een positieve invloed gehad op de implementatie van interventies gericht op inhoudelijke en logistieke afstemming van werk tussen kinder- en volwassenenzorg. Eveneens heeft succesfactor samenwerking mogelijk een positieve impact gehad op knelpunt omtrent de overdracht van patiënten. Dit kan verklaard worden doordat het knelpunt betreffende de overdracht van patiënten gericht is op de samenwerking in de overdracht van de jongeren tussen kinder- naar volwassenenzorg. De samenwerking tussen kinder- en volwassenzorg heeft eveneens mogelijk invloed op de mate waarin de ervaren kwaliteit van zorg is gescoord door de zorgprofessionals. De positieve invloed van de samenwerking op de implementatie van de interventies is te herleiden naar de karakteristieken van de organisatie van het framework van Fleuren en collega’s (2002). Het CF team heeft van de organisatie ruimte en mogelijkheden gekregen om te gaan samenwerken over de twee locaties heen.
Eveneens wegens het kleine aantal positieve veranderingen in de verschilscores bij de knelpuntenanalyse en ervaren kwaliteit van zorg is team 14 van de Verspreidingsfase gekozen voor het kwalitatieve gedeelte van dit onderzoek. In de casusbeschrijving valt te lezen dat team 14 van de Verspreidingsfase bestaat uit Revalidatiecentrum het Roessingh te Enschede. Revalidatiecentrum het Roessingh behandelt zowel kinderen als volwassenen binnen verschillende diagnosegroepen. Binnen het Roessingh worden meer dan 100 chronisch zieke jongeren behandeld binnen de leeftijdsgroep twaalf tot vijfentwintig jaar. Het Roessingh ervaart problemen met de overdracht van patiënten, heeft een gebrek aan beleid en visie en ervaart ook overige problemen. Deze vormde de belangrijkste redenen voor de deelname aan het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ en het vormen van een projectteam (casusbeschrijving). Het projectteam bestaat uit twee projectmanagers, een maatschappelijk werker, twee revalidatieartsen, een teamleider onderwijs, een ergotherapeut en een psycholoog. Uit de kwantitatieve analyse is gebleken dat ten tijde van de beginmeting (t0) verschillende knelpunten worden ervaren binnen het team, eveneens is gekeken naar de ervaren kwaliteit van zorg. Knelpunten omtrent de overdracht van de patiënten, de visie van kinder- en volwassenenzorg en het gebrek aan middelen en mensen worden door het team het meest ervaren. Hiernaast laten kwaliteit van zorg dimensies betreffende de beslissingsondersteuning en het informatiesysteem het laagste niveau zien van alle kwaliteit van zorg dimensies.
Naar aanleiding van deze resultaten zijn verschillende interventies gekozen ter implementatie, namelijk interventies op gebied van een gezamenlijke visie betreffende behandeling, logistieke afstemming van werk tussen kinder- en volwassenenzorg, een transitiecoördinator kinderzorg en het ITP.  Ten tijde van de eindmeting (t1) is te zien dat de transitiecoördinator kinderzorg nog ‘in ontwikkeling’ is, eveneens is te zien dat de logistieke afstemming van werk tussen kinder- en volwassenenzorg niet is geïmplementeerd. Tijdens de eindmeting (t1) blijkt dat het ervaren knelpunt betreffende het gebrek aan middelen  en mensen geen grote verbetering laat zien, terwijl knelpunten betreffende de overdracht van patiënten en de visie van kinder- en volwassenenzorg dit wel laten zien, zie bijlage 4 en 5. De interventie gericht op een gezamenlijke visie op behandeling heeft mogelijk bijgedragen aan de verbetering in knelpunt omtrent de visie van kinder- en volwassenenzorg. Eveneens laat de ervaren kwaliteit van zorg dimensie omtrent het Informatiesysteem wel een grote verbetering zien, terwijl ACIC dimensie omtrent de beslissingsondersteuning geen grote verbetering laat zien. Dit zou verklaard kunnen worden door de door het team ervaren belemmerende en succesfactoren, die uit de kwalitatieve data naar voren zijn gekomen. De belangrijkste belemmerende factoren zijn: ‘[…] het wegvallen van een aantal artsen’ (Ergotherapeut) en ‘projectgroep was nooit compleet’ (Ergotherapeut). Het projectteam laat hiermee weten dat het incompleet zijn en wisselingen in het projectteam voor belemmeringen hebben gezorgd met betrekking tot de implementatie van de interventies. Mede door deze belemmerende factoren viel ‘het gehele project op zijn gat.’(Ergotherapeut). 
Een belemmerende factor, zoals het incompleet zijn van een projectteam, zou ondergebracht kunnen worden binnen de karakteristieken van het framework van Fleuren en collega’s (2002).  Zo past het binnen de karakteristieken van de organisatie. Wanneer de organisatie een negatieve invloed heeft op de creëren van de projectgroep kan dit belemmerend zijn. Ook wanneer de gebruikers niet willen meewerken binnen een projectgroep kan dit belemmerend zijn voor de implementatie van de interventies. Hierdoor past het incompleet zijn van het projectteam ook binnen de karakteristieken van de toekomstige gebruiker. Het incompleet zijn van de projectgroep kan als een knelpunt worden ervaren en kan zorgen voor moeilijkheden in de samenwerking. Het niet geïmplementeerd zijn van de interventie over logistieke afstemming van werk tussen kinder- en volwassenenzorg kan hierdoor worden verklaard, gezien het feit dat voor implementatie van deze interventie samenwerking noodzakelijk is. Deze belemmerende factor valt voornamelijk binnen het knelpunt omtrent het gebrek aan middelen en mensen te plaatsen. Knelpunt betreffende het gebrek aan middelen en mensen omvat namelijk knelpunten zowel over gebrek aan middelen als over gebrek aan mensen, waarvan het incompleet van de projectgroep ofwel het missen van mensen een voorbeeld is. Naast de belemmerende factoren die door het projectteam van Roessingh worden genoemd, heeft ‘groei in bewustwording’ (Ergotherapeut) bijgedragen aan de succesvolle implementatie en aan de uitkomsten. Het projectteam geeft  aan dat door deze groei in de bewustwording een groter draagvlak voor het Actieprogramma ontstond. Dit heeft de implementatie van de interventies op een positieve manier beïnvloed. Echter is bewustwording alleen niet voldoende. De positieve invloed van de groei in bewustwording is te plaatsen binnen het framework van Fleuren en collega’s (2002), met name binnen de karakteristieken van de sociaal-politieke context. De toename in het aantal onderzoeken dat internationaal wordt gedaan naar transitiezorg en de verbetering van transitiezorg hebben invloed gehad op de toename op de bewustwording en het gevoel van noodzaak onder zorgprofessionals. Eveneens heeft de sociale druk voor betere zorg een invloed gehad op de bewustwording van zorgprofessionals, waardoor een positieve invloed ontstond voor de implementatie van de interventies. 
De twee teams die het minst hebben gepresteerd, wanneer we kijken naar de verbetering van de knelpunten en de kwaliteit van zorg, laten een vergelijkbaar beeld zien als het gaat om de belemmerende en succesfactoren. Deze teams melden dat een groei in bewustwording en de mogelijkheid tot samenwerken hebben bijgedragen aan de verbetering van de knelpunten en de kwaliteit van zorg, zie tabel 9. Deze zijn beiden te plaatsen binnen het framework van Fleuren en collega’s (2002), echter binnen verschillende randvoorwaarden. Wellicht hebben de belemmerende factoren bij zowel team 6 als bij team 14 meer negatieve invloed op de implementatie van de interventies dan de succesfactoren. Dit zou een mogelijke verklaring kunnen zijn voor het feit dat deze teams, met een gelijk aantal veranderingen in de activiteiten omtrent de implementatie van interventies, ten opzichten van de overige deelnemende teams toch minder verbetering laten zien in de kwaliteit van zorg en ervaren knelpunten.
Naast de teams die de minste veranderingen lieten zien zijn ook twee teams geselecteerd die de meeste verbeteringen lieten zien in de verschilscores van de knelpuntenanalyse en ACIC, namelijk team 19 en 20 van de Verspreidingsfase. Uit de casusbeschrijving valt te lezen dat team 19 bestaat uit de afdeling Nefrologie van het UMC St. Radboud te Nijmegen. De afdeling Nefrologie richt zich op jongeren met een chronische nierinsufficiëntie die een niertransplantatie hebben ondergaan. Per jaar worden ongeveer tien tot vijfentwintig jongeren behandeld die de stap moeten maken naar volwassenenzorg. De aanleidingen voor de afdeling om deel te nemen aan het Actieprogramma waren de problemen met de overdracht en een gebrek aan een gemeenschappelijk beleid en visie tussen kinder- en volwassenenzorg (casusbeschrijving). Het projectteam bestaat uit een Nefroloog kinder- en volwassenenzorg, een medisch maatschappelijk werker, twee nurse practitioners, een kinderpsycholoog en een verpleegkundige. Uit de kwantitatieve analyse is gebleken dat ten tijde van de beginmeting (t0) verschillende knelpunten worden ervaren binnen dit team, evenals is gekeken naar de ervaren kwaliteit van zorg, zie bijlage 4 en 5. Knelpunten betreffende de overdracht van patiënten, de visie van kinder- en volwassenenzorg en het gebrek aan middelen en mensen worden het meest ervaren, hiernaast worden kwaliteit van zorg dimensies omtrent de ondersteuning in zelfmanagement en het informatiesysteem als minder goed ervaren. Om deze punten te verbeteren, zowel bij de ervaren knelpunten als bij de ervaren kwaliteit van zorg, zijn verschillende interventies door het team gekozen ter implementatie, zie tabel 6 beginmeting (t0). Zo is te zien dat interventies ten behoeve van een gezamenlijke visie van de behandeling, een gezamenlijk behandelprotocol, een gespecialiseerde verpleegkundige voor zowel kinder- als volwassenenzorg en een transitiecoördinator voor kinder-, volwassenenzorg en beiden geïmplementeerd zouden worden. Hiernaast was team 19, ten tijde van de beginmeting (t0), van plan verschillende activiteiten uit te voeren die betrekking hebben op de logistieke en zorginhoudelijke afstemming van de manier van werken tussen kinder- en volwassenenzorg. Ook is getracht het ITP te implementeren. Ten tijde van de eindmeting (t1) blijkt echter dat de implementatie van het gezamenlijk behandelprotocol binnen de afdeling Nefrologie niet is afgerond. De succesvolle implementatie van overige interventies is voor een groot gedeelte terug te zien in de meest ervaren knelpunten en geheel in de ervaren kwaliteit van zorg. Alleen laat knelpunt betreffende het gebrek aan middelen en mensen niet een grote verbetering zien. De ervaren belemmerende en succesfactoren binnen dit team zouden zicht kunnen geven in waarom het zo is. Een belemmerende factor was volgens het projectteam ‘weinig tijd voor het project Op Eigen Benen Vooruit. en Tijd vliegt om’ (Casusomschrijving). Het gebrek aan beschikbare tijd heeft een impact op de implementatie en mogelijkheden van de interventies. Gezien het aantal interventies waaraan team 19 heeft gewerkt is het mogelijk door een gebrek aan tijd de interventie gericht op het gezamenlijk behandelprotocol nog niet is geïmplementeerd. Idealiter zou meer tijd beschikbaar worden gemaakt voor het Actieprogramma ´Op Eigen Benen Vooruit!´. De implementatie van verschillende interventies kost veel tijd van verschillende betrokkenen. Tijd is noodzakelijk om plannen, tijdslijnen en protocollen te maken en knopen door te hakken. Is de beschikbare tijd van de betrokkenen gelimiteerd dan kan het erg moeizaam worden om de implementatie van de interventies soepel en tijdig te laten verlopen. Dit is ook te herleiden naar het framework van Fleuren en collega’s (2002), met name binnen de karakteristieken van de organisatie. Gezien het feit dat de organisatie de projectleden tijd moet bieden te werken aan de interventies. Echter is ‘tijd’ ook te plaatsten binnen de karakteristieken van de toekomstige gebruiker. De projectleden moeten ook zelf tijd maken. Indien zij dit niet doen kan ‘tijd’ een belemmerende factor zijn. Een succesfactor daarentegen is dat volgens het projectteam ‘alle neuzen dezelfde kant op stonden’ (Nurse Practitioner Kindernefrologie). Wanneer alle neuzen dezelfde kant op staan is het mogelijk dat meer draagvlak ontstaat onder de medewerkers en projectleden. Meer draagvlak staat in de regel voor een soepelere en mogelijk succesvollere implementatie van de interventies. Ook dit is binnen het framework van Fleuren en collega’s (2002) te passen, met name binnen de karakteristieken van de toekomstige gebruikers. De toekomstige gebruikers dienen namelijk dezelfde richting op te willen gaan, pas dan staan alle neuzen dezelfde kant op.
Team 20 van de Verspreidingsfase is ook een team dat veel positieve veranderingen in de verschilscores van de knelpuntenanalyse en ACIC heeft laten zien en is daarom betrokken bij dit kwalitatieve gedeelte van het onderzoek. Team 20 bestaat uit het Diabetes team van het VUmc te Amsterdam. Het Diabetes team richt zich op jongeren in de leeftijdsgroep van twaalf tot vijfentwintig jaar met diabetes type 2. Aanleidingen voor deelname aan het Actieprogramma waren de problemen met de overdracht en het gebrek aan een gemeenschappelijk beleid en visie. Om deze problemen aan te pakken is een projectteam samengesteld dat bestaat uit vier kinderartsen, twee psychologen, een diabetesverpleegkundige, twee diëtisten en een projectleider. Uit de kwantitatieve analyse is gebleken dat ten tijde van de beginmeting (t0) verschillende knelpunten worden ervaren binnen dit team en dat de ervaren kwaliteit van zorg op sommige punten laag is. Domeinen omtrent de overdracht van patiënten, de visie van kinder- en volwassenenzorg en de therapietrouw worden het meest ervaren. Naast ervaren knelpunten is ook gekeken naar de ervaren kwaliteit van zorg. De volgende dimensies worden ervaren als diegene met de laagste kwaliteit van zorg, namelijk de ondersteuning van zelfmanagement en het informatiesysteem. Om deze problemen aan te pakken zijn ten tijde van de beginmeting (t0) verschillende interventies gekozen die binnen dit team geïmplementeerd zouden worden (tabel 6) namelijk, een gezamenlijk behandelprotocol, een assessment voor gereedheid overstap jongeren, een gespecialiseerde verpleegkundige voor zowel kinder- als volwassenenzorg, specialisten volwassenenzorg, kennismakingsbijeenkomst en het ITP. Eveneens is gekozen om activiteiten uit te voeren gericht op de verbetering van de logistieke en zorginhoudelijke afstemming van werk tussen kinder- en volwassenenzorg. Echter wanneer gekeken wordt naar de eindmeting (t1) in tabel 6 valt op dat een drietal interventies nog ‘in ontwikkeling’ zijn, namelijk het gezamenlijk behandelprotocol, het assessment voor gereedheid overstap jongeren en de zorginhoudelijke afstemming van werk tussen kinder- en volwassenenzorg. Eveneens als bij team 19 is de implementatie van de succesvolle interventies terug te zien in de ervaren knelpunten en kwaliteit van zorg. Alleen ervaren knelpunt ‘Therapietrouw’ laat niet de grootste verbetering zien, zie bijlage 4. Dit was verwacht gezien het feit dat de interventies niet specifiek gericht waren op therapietrouw.
Dit zou verklaard kunnen worden door de ervaren belemmerende en succesfactoren. Eén van de genoemde succesfactoren van dit onderzoek is volgens de kinderarts: ‘De projectleider is heel erg aansprekend en zorgt voor een zeer gemotiveerd team’. Een charismatische leider kan een positieve invloed hebben op een projectteam, waarna een gemotiveerd team een positieve invloed kan hebben op de overige medewerkers. Een charismatisch leider kan veel invloed uitoefenen op de mate waarin draagvlak en draagkracht aanwezig is binnen een organisatie. Hierdoor is deze succesfactor goed te passen binnen de karakteristieken van de organisatie van het framework van Fleuren en collega’s (2002). Daarentegen was een grote belemmering ‘de hoge ambitie die behaald moet worden’ (Kinderarts) en dat samenwerking soms moeizaam ging omdat ‘projectleden en medewerkers niet wilden’ (Kinderarts). Zowel de ambitie die behaald moet worden als de moeizame samenwerking zijn te plaatsen binnen de mate van het aanwezige draagvlak. Verschillende interventies zijn afhankelijk van de samenwerkingsbereidheid van zowel de kinder- als volwassenenkant. Interventies gericht op het gezamenlijke behandelprotocol en de afstemming van werk als het gaat om zorginhoudelijke informatie worden mogelijk belemmerd door het missen van een bepaalde mate van samenwerkingsbereidheid van zowel kinder- als volwassenenkant. Deze belemmerende factoren zijn te plaatsen bij de karakteristieken van de toekomstige gebruikers van het framework van Fleuren en collega’s (2002).  
De twee teams die het meest gepresteerd hebben laten verschillende succesfactoren zien. Zo wordt het hebben van een motiverende en/of inspirerende projectleider als succesfactor aangemerkt evenals wanneer alle neuzen binnen de projectgroep dezelfde kant op staan. Deze succesfactoren zijn binnen het framework van Fleuren en collega’s (2002) te plaatsen en wel beide bij randvoorwaarde omtrent de karakteristieken van de organisatie. Hierbij gaat het om zowel wat de organisatie in huis heeft (motiverende teamleider) als wat de visie en missie is van de organisatie (neuzen dezelfde kant op). Mogelijk hebben het beschikken over weinig tijd en het niet willen van sommige teamleden (belemmerende factoren) minder invloed gehad op de implementatie van de interventies. Hierdoor kan het feit dat deze teams het meest gepresteerd hebben mogelijk worden verklaard.
Kortom; over het algemeen laten de teams van dit beperkte kwalitatieve onderzoek dezelfde factoren zien, die zowel een negatieve als positieve invloed hebben gehad op de implementatie van de interventies van het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!. In tabel 9 is te zien wat de verschillende succes en belemmerende factoren zijn. Zo hebben het enthousiasme, de samenwerking en communicatie een positieve invloed gehad op de implementatie van de verschillende interventies. Echter worden tijd, draagvlak en steun van het management aangedragen als factoren die een negatieve invloed hebben gehad op de implementatie van de interventies. Zowel de belemmerende als de succesfactoren die de onderzochte teams benoemen zijn te plaatsen binnen het framework van Fleuren en collega’s (2002), zie tabel 9. Deze zijn met name binnen de karakteristieken van de organisatie en de karakteristieken van de toekomstige gebruikers te plaatsen. Hieruit kan worden opgemaakt dat voor deze teams met name de karakteristieken van de organisatie en de karakteristieken van de toekomstige gebruikers een groot aandeel hebben in het presteren van de teams. Bij de ontwikkeling van interventies kan deze informatie doorslaggevend zijn voor het behalen van successen. Zo zal de nadruk, volgens deze teams, moeten liggen op de karakteristieken van de organisatie en de toekomstige gebruiker en minder op de karakteristieken van de sociaal-politieke context en de interventie zelf. Is het benoemen van een succes of belemmerende factor sterk afhankelijk van persoonlijke mening van de deelnemers en wellicht zijn er sociaal wenselijk antwoorden gegeven.

Ondanks dat de teams verschillende belemmerende factoren hebben ervaren hebben zij wel veel bereikt.
Tabel 9; Belemmerende en succesfactoren & randvoorwaarden
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5 Conclusie en discussie

5.1 Conclusie en discussie
Zoals eerder genoemd is er nog weinig empirisch onderzoek uitgevoerd naar de effectiviteit van interventies bij transitiezorg op de kwaliteit van zorg (Viner 1999; Reid e.a. 2004; McDonagh 2006; Reiss & Gibson 2007). Dit onderzoek draagt bij aan de beschikbare empirische data en bied inzicht in het gebruik van interventies ter verbetering van knelpunten en kwaliteit van zorg binnen transitiezorg. Naar aanleiding van de empirische vragen van dit onderzoek worden conclusies getrokken, deze worden eveneens bediscussieerd.
1. Welke aspecten zijn volgens de literatuur nodig om een verbetering in kwaliteit van transitiezorg te realiseren?

Volgens de wetenschappelijke literatuur zijn er verschillende aspecten noodzakelijk om een verbetering in kwaliteit van zorg van transitiezorg te kunnen realiseren. Deze vraag is reeds beantwoord in het theoretische kader en zal hier niet verder worden uitgewerkt.
2. In hoeverre ervaren de zorgprofessionals een afname in knelpunten binnen transitiezorg en een verbetering in de kwaliteit van de geleverde zorg?
Bij het kijken naar de door zorgprofessionals ervaren knelpunten als het gaat om de knelpunten binnen transitiezorg en de ervaren kwaliteit van de geleverde zorg, zal een onderscheid worden gemaakt tussen de Testfase teams en de Verspreidingsfase teams.
Bij de veranderingen van de knelpuntenanalyse laten de Testfase en Verspreidingsfase een positief veranderd beeld zien. Alle acht domeinen van de knelpuntenanalyse laten een verbetering in de ervaren knelpunten zien. Opvallend aan het geheel van de knelpuntenanalyse is dat dezelfde domeinen bij beide fases de meeste en eveneens significante verbetering laten zien, namelijk dimensies omtrent de visie van kinder- en volwassenenzorg, de overdracht van patiënten en het gebrek aan middelen en mensen. Deze domeinen zijn gericht op de structuur en het proces van de organisatie. De deelnemende teams hebben zich voornamelijk gericht op de domeinen waar de meeste problemen worden ervaren. Hierdoor is het niet geheel verrassend dat deze domeinen tijdens de eindmeting (t1) de meeste daling laten zien. Bij de Testfase werd in tegenstelling tot de Verspreidingsfase bij twee van de acht domeinen een verslechtering in de ervaren knelpunten gemeld, namelijk bij domeinen omtrent de ondersteuning van zelfmanagement en de psychosociale problemen. Er waren deze verslechteringen niet significant. Deze domeinen van de knelpuntenanalyse zijn met name gericht op de uitkomsten van de organisatie en/of interventie. Alle vier ACIC dimensies laten positieve veranderingen zien, waarbij de dimensies betreffende de ondersteuning van zelfmanagement en het informatiesysteem de meeste algehele verbetering laten zien. Bij de Testfase is de meeste verbetering te zien in dimensies omtrent de ondersteuning van zelfmanagement en de beslissingsondersteuning en bij de Verspreidingsfase is de meeste verbetering te zien bij dimensies omtrent de ondersteuning van zelfmanagement en het informatiesysteem. 
Kortom; de Test- en Verspreidingsfase laten een vermindering zien in de ervaren knelpunten. Daarentegen laat de Testfase op twee punten ook een lichte verslechtering zien in de ervaren knelpunten. Opvallend is dat over het algemeen de Verspreidingsfase meer vermindering in de ervaren knelpunten laat zien dan de Testfase. De ervaren kwaliteit van zorg is bij alle teams verbeterd, waarbij ACIC dimensie omtrent de organisatie van zorg wat is achtergebleven ten opzichte van de andere dimensies in de mate van verbetering.
Verbeteringen kwaliteit van zorg bij transitiezorg; wetenschappelijke literatuur

De wetenschappelijke literatuur laat zien dat verschillende aspecten als problematisch worden gezien. De twee grootste problemen die vanuit de literatuur naar voren zijn gekomen zijn het gebrek aan coördinatie en de voorbereiding van de jongere op de transitie (Verhoeven-Wind e.a. 2006; McDonagh e.a. 2006; Crowley e.a. 2011; Van Staa e.a. 2011). Deze problemen kwamen tijdens dit onderzoek dan ook duidelijk naar voren en zijn de belangrijkste knelpunten die naar voren zijn gekomen tijdens dit onderzoek. Het Actieprogramma en de deelnemende teams hebben dan ook gewerkt aan deze twee aspecten en laten hierbij dan ook voortgang zien.
Het Actieprogramma ´Op Eigen Benen Vooruit!´ leidt volgens de ervaring van zorgprofessionals tot verbetering in kwaliteit van zorg. Hoewel weinig evaluatieonderzoek is gedaan, zijn er een klein aantal studies die ook laten zien dat implementatie van transitiezorg tot verbetering in kwaliteit van zorg kan leiden. Het onderzoek van Shaw en collega’s (2007) laat zien dat de implementatie van een gestructureerd en gecoördineerd programma de kwaliteit van zorg kan verbeteren. Het Actieprogramma heeft gewerkt aan de implementatie van een gestructureerd en gecoördineerd programma, waarna de zorgprofessionals aangeven dat de ervaren kwaliteit van zorg is verbeterd. Daarnaast stellen Shaw en collega’s (2007) ook dat interventies gericht op zelfmanagement een verbetering zien in zelfmanagement. Hetzelfde beeld van zelfmanagement is terug te zien binnen het Actieprogramma. McDonagh en collega’s (2006) stellen dat het ITP als een succes mag worden beschouwd, wanneer het gaat om de psychosociale en educatieve aspecten van transitiezorg. Binnen het Actieprogramma hebben veel teams het ITP als interventie geïmplementeerd. De aspecten  omtrent de psychosociale problemen van jongeren en educatie laten binnen het Actieprogramma dan ook een verbetering zien. 
Het transitieprogramma is gebaseerd op een review van evidence van McDonagh en collega’s (2006) en nog niet eerder als zodanig getest in Nederland. Dit heeft gevolgen voor de opzet en evaluatie van het Actieprogramma. De Testfase is benut om een goede beschrijving te geven van de interventies die in het kader van het Actieprogramma op lokaal niveau zijn uitgevoerd en welke (ziekte) specifieke aanpassingen daarbij zijn aangebracht. De verwachting was dat de resultaten van de Verspreidingsfase positiever zouden zijn dan de resultaten van de Testfase. Over het algemeen is inderdaad te zien dat de Verspreidingsfase een gemiddeld grotere verbetering laat zien, zowel bij de knelpuntenanalyse als bij ACIC. Echter is dit verschil dermate klein dat het wellicht niet toegeschreven zou kunnen worden aan het feit dat de Testfase bestond uit de ontwikkeling van het Actieprogramma ´Op Eigen Benen Vooruit!´. Eveneens laten de resultaten zien dat de Verspreidingsfase een slechtere beginsituatie ervaren dan de Testfase, waardoor meer ruimte zou zijn voor verbetering. Eveneens zou het meetmoment, dat verschilt tussen de Test- en Verspreidingsfase, van invloed kunnen zijn. Hierdoor zouden de betere resultaten verklaard kunnen worden.
Samenhang; ACIC, knelpuntenanalyse en kernprincipes van transitiezorg

Zoals eerder genoemd zijn de domeinen van de knelpuntenanalyse en de dimensies van ACIC in te delen in domeinen of dimensies gericht op structuur en/of uitkomsten. Deze indeling is eveneens terug te vinden in de kernprincipes van goede transitiezorg (Op Eigen Benen Vooruit! 2008). Waarbij interventies gericht op organisatorische verbeteringen (structuur en proces) passen bij kernprincipes: toekomst gericht, coördinatie en continuïteit. Interventies gericht op zelfmanagement en zelfstandigheid (uitkomst) passen bij kernprincipes: zelfmanagement, integrale zorg en begeleiding van ouders.
Domein omtrent de overdracht van patiënten zou binnen de kernprincipes van goede zorg goed passen bij de structuur kernprincipes, zoals continuïteit en coördinatie. Dit is verklaarbaar omdat de overdracht van patiënten gericht is op knelpunten die te maken hebben met de werkelijke transitie van kinder- naar volwassenenzorg die ervaren kunnen worden als een gebrek aan coördinatie, informatieverstrekking en voorbereiding. Domein overdracht van patiënten kan ook indirect invloed hebben op uitkomst kernprincipe integrale zorg, gezien het feit dat bij kernprincipe integrale zorg aandacht is voor de sociale omgeving, waarbij voorbereiding essentieel is. Hetzelfde geldt voor de ACIC dimensies. Een dimensie valt niet altijd slechts binnen één van de zeven kernprincipes van goede zorg maar kan in sommige gevallen binnen meerdere kernprincipes geplaatst worden. Doordat deze vergelijking wordt getrokken is een overlap van de knelpuntenanalyse en het ACIC instrument zichtbaar geworden.
Zoals eerder genoemd ligt de nadruk van het Actieprogramma op de CCM elementen binnen het gezondheidszorgsysteem/organisatie. De nadruk ligt voornamelijk op elementen omtrent de ondersteuning van zelfmanagement en het zorgproces en minder op elementen omtrent de besluitvorming en het klinisch informatiesysteem. De door het Actieprogramma aangeboden interventies zullen invloed hebben op zowel de ervaren knelpunten (knelpuntenanalyse) als op de ervaren kwaliteit van zorg (ACIC), waardoor de overlap van de knelpuntenanalyse en ACIC eveneens zichtbaar wordt.
Overlap; ACIC en knelpuntenanalyse

De dimensie omtrent de ondersteuning van zelfmanagement van het ACIC instrument is gericht op in hoeverre de zorg zo georganiseerd is dat zelfmanagement gestimuleerd en ondersteund wordt. Het gaat hierbij om organisatorische interventies voor zelfmanagement. Domein ondersteuning van de zelfstandigheid van de jongeren van de knelpuntenanalyse gaat over de mate waarin zorgprofessionals vinden dat jongeren zelfstandigheid laten zien. Hoewel beiden het doel hebben de zelfstandigheid van de jongeren te vergroten, wordt in de knelpuntenanalyse gekeken naar uitkomsten wat betreft zelfstandigheid. Binnen het ACIC instrument wordt gekeken vanuit het organisatorische aspect. De interventie ‘Individueel Transitie Plan (ITP)’ is een voorbeeld van een interventie gericht op zelfmanagement. Aangezien het ITP gericht is op het stellen van doelen en het monitoren van zelfstandigheid past deze binnen domein omtrent de zelfstandigheid van de jongeren. Omdat het ITP veel informatie bevat die van invloed is op de multidisciplinaire samenwerking en dus op organisatorische aspecten, past het ITP binnen dimensie betreffende de ondersteuning van de zelfmanagement. Gezien het feit dat het ITP invloed heeft op de multidisciplinaire samenwerking zou het ITP ook invloed kunnen hebben op domein overdracht van patiënten van de knelpuntenanalyse. In bijlage 6 is een overzicht van de overlap tussen de knelpuntenanalyse en ACIC te vinden.
Wanneer gekeken wordt naar de uitkomsten van ACIC dimensie betreffende de organisatie van zorg valt op dat deze dimensie de minste verbetering laat zien terwijl de focus van het Actieprogramma lag op het zorgproces. Een mogelijke verklaring hiervoor kan zijn dat de organisatie van zorg bij de deelnemende teams bestaat uit twee zelfsturende teams, die deels afhankelijke organisatie zijn. Hierdoor kan een overeenkomende organisatie van zorg tussen de samenwerkende teams bemoeilijkt worden. De focus van het Actieprogramma op de kwaliteit van zorg is terug te vinden in de vragen die gebruikt zijn in de vragenlijst, zie bijlage 2. In de door dit onderzoek gebruikte questionnaire is een viertal vragen gesteld over dimensie organisatie van zorg. Wanneer gekeken wordt naar de gestelde vragen is het opvallend dat er vragen zijn die minder goed passen bij de focus van dit onderzoek. Alleen vraag C1 zou een beeld kunnen geven over de daadwerkelijke organisatie van zorg, gezien de vraag gaat over multidisciplinaire samenwerking tussen de leden van de teams en de verschillende teams. Dit heeft mogelijk als gevolg dat de validiteit van de dimensie organisatie van zorg niet gegarandeerd kan worden. Dit is een beperking van het onderzoek.
CCM als overkoepelende paraplu?

Kortom; verschillende teams van het Actieprogramma ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ laten een afname zien in de ervaren knelpunten en een verbetering van de ervaren kwaliteit van zorg. De uitkomsten van de verschillende teams kunnen worden beïnvloed door de mate van de samenhang tussen ACIC, knelpunten de kernprincipes. Wanneer er een sterke samenhang aanwezig is kunnen de verbeteringen worden ervaren en zichtbaar worden. Hiernaast is het ook mogelijk dat een afname van de samenhang tijdens een proces een negatieve invloed heeft op de mate van verbetering. Een overlap van de ACIC en de knelpunten zouden het positieve effect van een interventie kunnen versterken. Dit is waarschijnlijk alleen mogelijk wanneer een interventies niet alleen op een domein van de knelpuntenanalyse is gericht maar ook op de dimensies van de ACIC. Echter is dit in dit onderzoek niet getest. Wanneer een interventies gebaseerd is op de goede kernprincipes van goede transitiezorg is het mogelijk dat deze het gewenste effect heeft.

Hiernaast kan het CCM worden gezien als een paraplu, waaronder de kernprincipes van goede transitiezorg zouden kunnen worden gehangen. De kernprincipes van goede transitiezorg zijn hierbij een wat specifiekere invulling van het CCM betreffende transitiezorg. De specifiekere invulling is voornamelijk terug te  vinden bij CCM componenten zelfmanagement en organisatie van zorg. Het streven is echter niet om het CCM en de kernprincipes van goede transitiezorg in elkaar te schuiven. Het CCM en de kernprincipes van goede transitiezorg zijn dan ook slechts gedeeltelijk in elkaar te schuiven, want zo zijn CCM elementen besluitvorming en het klinisch informatiesysteem niet terug te vinden in de kernprincipes van goede transitiezorg. Door de teams wordt juist aangegeven dat een goed informatiesysteem een essentiële randvoorwaarde is.
3. In hoeverre hangen de veranderingen in ervaren knelpunten en kwaliteit van zorg samen met de (combinatie van) interventies die zijn geïmplementeerd?

In het geval van een samenhang tussen ervaren knelpunten, ervaren kwaliteit van zorg en de geïmplementeerde interventies, zouden de geïmplementeerde interventies in relatie moeten staan met de mate van verbetering in de ervaren knelpunten en ervaren kwaliteit van zorg. De deelnemende teams met veel verbetering in de ervaren knelpunten en ervaren kwaliteit van zorg zouden bij het aanhouden van de voorgaande veronderstelling dan ook positieve veranderingen in de implementatie van de interventies moeten laten zien. Waarbij een verbetering op het gebied van het knelpunt omtrent zelfmanagement van de jongeren dan ook terug te vinden zou zijn in de aanwezigheid of het ‘in ontwikkeling’ zijn van de interventies rondom zelfmanagement. Echter heeft het aantal en soort interventies dat geïmplementeerd wordt tijdens het project mogelijk ook effect op de ervaren kwaliteit of de ervaren knelpunten. 

Bij zeven van de zestien deelnemende teams van dit onderzoek is een dergelijke samenhang terug te vinden. Hierbij heeft de implementatie van verschillende interventies invloed gehad op het niveau van de ervaren knelpunten en de ervaren kwaliteit van zorg. Deze samenhang is echter niet bij alle teams terug te vinden.
Kortom; slechts bij een deel van de teams (zeven van de zestien teams) die hebben deelgenomen aan dit onderzoek is de samenhang tussen de ervaren knelpunten, ervaren kwaliteit van zorg en interventies (in)direct terug te vinden. Echter laat het leeuwendeel (negen van de zestien) van de teams deze samenhang niet direct zien. 
Echter is het mogelijk dat andere factoren een invloed hebben gehad op de uitkomsten van de ervaren kwaliteit en ervaren knelpunten. Een van deze factoren kan mogelijk gerelateerd zijn aan de geïmplementeerde interventies. Zo zou de complexiteit van het interventieprogramma invloed kunnen hebben gehad op de manier waarop de interventie zou worden geïmplementeerd, geaccepteerd en geëvalueerd. Het interventieprogramma  is complex omdat er meerdere interventies tegelijk geïmplementeerd zijn door de teams en dat teams vrij waren om verschillende combinaties van interventies te implementeren. Dit heeft als gevolg dat het niet mogelijk is om een verbetering in de ervaren knelpunten of kwaliteit van zorg niet te herleiden is naar slechts één interventie. Hiernaast komt ook dat het niet geheel duidelijk is in welke mate de interventies werkelijk door de teams zijn geïmplementeerd.
Gebruik en evaluatie van complexe interventieprogramma’s
Het onderzoek betreft een evaluatie van een complex interventieprogramma met meervoudige interventies gericht op jongeren, hun ouders, zorgprofessionals en de organisatie van zorg. In het Actieprogramma is een toolkit met interventies beschikbaar, waarbij de teams zelf mogen kiezen welke interventies zij willen implementeren. Afhankelijk van de ervaren knelpunten, locale setting en patiëntenpopulatie zijn interventies gekozen en eventueel aangepast. Niet alleen het type en het aantal interventies verschilt daardoor per team maar ook de snelheid en wijze waarop het geïmplementeerd is in de locale setting. Daarnaast is het zo dat interventies op meerdere aspecten invloed kunnen uitoefenen, waardoor de afzonderlijke effecten van interventies niet vastgesteld kunnen worden.
De wetenschappelijke literatuur laat zien dat het moeilijk is om complexe interventies te evalueren en te vergelijken (Berwick 2005; Shojania & Grimshaw, 2005; Glasziou 2007; Lemmens e.a. 2010). Lemmens en collega’s (2010) stellen dat begrip nodig is van alle verschillende componenten van een interventie en van de relaties tussen de interventies om de effectiviteit te kunnen bepalen.

Het samenspel van interventies verhoogt de effectiviteit van het programma. Het vereist echter ook een goede procesevaluatie op verschillende niveaus (individueel, afdeling en programma) naar de wijze waarop structuren en processen van zorgverlening effecten hebben op jongeren en hun ouders in de transitiefase en welke factoren hierin bevorderend of belemmerend werken. Het gaat dus niet slechts om een effectevaluatie op individueel niveau, maar juist ook om het in onderlinge relatie onderzoeken van processen. Deze spelen op verschillende niveaus om verklaringen te kunnen geven voor veranderingen in uitkomstmaten.
Bij het evalueren van complexe verbeterprogramma’s is het belangrijk dat op basis van theoretische veronderstellingen onderzocht wordt in hoeverre verschillen in uitkomsten tussen organisaties verklaard kunnen worden door bevorderende en belemmerende factoren. Dit is de reden dat in het grotere evaluatieonderzoek van het Actieprogramma (waar deze scriptie slechts een onderdeel van is) niet alleen informatie verzameld wordt over de uitkomsten, maar ook over wat de interventies zijn. Ook is onderzocht in welke mate de interventies zijn geïmplementeerd (procesindicatoren, organisatie van zorg) en de context waarin dit is gebeurd (organisatorische kenmerken, kenmerken van de professionals en het team). Door het combineren van deze informatie uit verschillende bronnen kunnen bepaalde patronen in de data worden herkend en kan het werkingsmechanisme van één of meerdere interventies beter worden blootgelegd.
Op basis van dit onderzoek en methoden kunnen we helaas geen antwoord geven op de vraag in hoeverre de veranderingen in de ervaren knelpunten en ervaren kwaliteit van zorg samenhangen met de (combinatie van) geïmplementeerde interventies. Het is niet mogelijk om antwoord te geven omdat de situatie per projectteam ingeschat dient te worden.

4. Welke aspecten hebben volgens de zorgprofessionals een belemmerende of 
bevorderende werking gehad in het komen tot een verandering in transitiezorg?

Zorgprofessionals van vier verschillende teams is gevraagd inzicht te geven in de voor hen belemmerende en bevorderende (succes) factoren die gespeeld hebben tijdens de implementatie van de interventies en die mogelijk nu nog steeds een rol spelen. De belemmerende factoren die worden genoemd zijn veelal praktisch van aard. Deze factoren bevinden zich veelal binnen de randvoorwaarden van de innovatie gericht op de karakteristieken van de toekomstige gebruikers en van de organisatie (Fleuren e.a. 2002). Zo wordt door meerdere teams de beschikbaarheid van voldoende tijd voor de implementatie van interventies of deelnemen aan het projectteam als een groot probleem ervaren. Fleuren en collega’s (2002) stellen dat beschikbare tijd nodig is voor het implementeren van innovaties en dat deze binnen de randvoorwaarden gericht op de karakteristieken van de organisatie valt. Volgens de geïnterviewden, speelt onvoldoende draagvlak onder het management en de teamleden van de volwassenenkant ook een grote rol. Dit valt te plaatsen binnen het framework van Fleuren en collega’s (2002), zowel bij randvoorwaarden gericht op de karakteristieken van de organisatie als bij de toekomstige gebruikers. Door het geringere draagvlak binnen de organisatie zullen medewerkers minder tijd krijgen van het management om aan de interventies te werken. Naast tijd en draagvlak speelt geld en steun van het management een belemmerende factor bij een deel van de geïnterviewde teams. Fleuren en collega’s (2002) benoemen geld en steun van het management als noodzakelijke randvoorwaarden voor de implementatie van een innovatie/interventie en deze passen goed binnen randvoorwaarde gericht op karakteristieken van de organisatie. De belemmerende factoren, die door de verschillende teams zijn ervaren, passen goed binnen één van de vier randvoorwaarden van het framework van Fleuren en collega’s (2002) en zijn hierom niet verassend. Hierbij valt op dat de genoemde belemmeringen allemaal invloed hebben op proces- of systeemniveau, dus op randvoorwaarden gericht op de karakteristieken van de organisatie of de toekomstige gebruiker (ibid). De randvoorwaarden gericht op de karakteristieken van de sociaal-politieke context en van de innovatie worden minder of niet genoemd. Dit beeld is mogelijkerwijs te verklaren doordat de focus van dit onderzoek lag op de kinder- en volwassenenzorg teams en niet op de organisatie van de gezondheidszorg. De sociaal-politieke context zou kunnen worden benoemd als een succesfactor als het gaat om de creatie van draagvlak onder zorgprofessionals. Waarbij draagvlak onder zorgprofessionals betreffende de verbetering van kwaliteit van zorg en de focus op chronisch zieken is gegroeid (McDonagh 2006). Hierdoor komen belemmerende factoren binnen randvoorwaarden gericht op de karakteristieken van de sociaal-politieke context minder vaak voor in dit onderzoek. De respondenten, met name van de Verspreidingsfase, zullen wellicht minder vaak belemmerende factoren betreffende de implementatie van de interventies noemen gezien het feit dat deze gedeeltelijk voor de start van de Verspreidingsfase zijn verholpen, naar aanleiding van de uitkomsten van de Testfase.
Naast belemmerende factoren hebben de geïnterviewde teams ook aangegeven wat voor hen de bevorderende factoren, ofwel succesfactoren, waren. De meeste teams gaven aan dat enthousiasme en motivatie bij de medewerkers, de interventies en de implementatie van deze tot een succes hebben gemaakt. Een stabiel team, voldoende draagvlak en  draagkracht blijken van essentieel belang als de implementatie van het Actieprogramma niet ‘op zijn gat mag vallen’ (Ergotherapeut team 14). Om deze elementen in een organisatie te introduceren en behouden kan een charismatische leider van groot belang zijn. Een charismatische leider die veel interesse en belang heeft bij de implementatie van verschillende interventies kan veel positieve invloed hebben op projectleden, het management en overige medewerkers. Door een charismatisch leider kan een stabiel team, voldoende draagvlak en draagkracht ontstaan die van essentieel belang zijn voor de invoering van verandering, zoals het Actieprogramma. Ook de samenwerking en duidelijke communicatie hebben ervoor gezorgd ‘dat alle neuzen dezelfde kant op stonden’ waardoor succes bereikt kon worden. Deze bevorderende factoren kunnen binnen het framework van Fleuren en collega’s (2002) worden geplaatst, waarbij de bevorderende factoren invloed hebben op proces- en systeemniveau. De genoemde succesfactoren kunnen binnen randvoorwaarden gericht op organisatie of de toekomstige gebruiker worden ingedeeld.
Kortom; de genoemde belemmerende en bevorderende factoren zijn ieder te plaatsen binnen het framework van Fleuren en collega’s (2002). Echter is het opvallend dat de genoemde belemmerende en bevorderende factoren voornamelijk binnen twee verschillende randvoorwaarden geplaatst kunnen worden. Namelijk binnen randvoorwaarden betreffende de karakteristieken van de organisatie en de karakteristieken van de toekomstige gebruiker. De succes en belemmerende factoren zijn sterk afhankelijk van de organisatie en de situatie waarbinnen zij hebben plaatsgevonden of zijn ervaren. Het framework van Fleuren en collega’s (2002) biedt inzicht in de mogelijke belemmerende en bevorderende factoren bij de ontwikkeling en implementatie van een innovatie of interventie, zoals het Actieprogramma, en biedt de kans om belemmerende factoren op voorhand te kunnen beperken en bevorderende factoren te stimuleren. Echter zullen belemmerende factoren altijd een rol blijven spelen bij de ontwikkeling en implementatie van interventies gezien de afhankelijkheid van de menselijke interpretatie en veranderlijkheid.
5.2 Methodologische aandachtspunten

In dit onderzoek bestaan verschillende methodologische aandachtspunten. 
Het eerste methodologische aandachtspunt omvat het tijdens dit onderzoek gebruikte perspectief. Dit onderzoek is uitgevoerd onder zorgprofessionals, met als gevolg dat de resultaten en conclusies slechts gebaseerd zijn op de ervaringen en meningen van deze zorgprofessionals. Dit enkelzijdige perspectief zou een bepaalde mate van bias kunnen veroorzaken. Dit wegens het feit dat de ervaringen en meningen van andere belanghebbenden van het transitieproces geen invloed kunnen hebben op de resultaten en conclusies van dit onderzoek. Zo kunnen de ervaren knelpunten en de ervaren kwaliteit van zorg anders worden ervaren door jongeren en/of hun ouders. Idealiter zou het perspectief van de jongeren en/of hun ouders ook worden bekeken, voor een vollediger beeld van de ervaren knelpunten en ervaren kwaliteit van zorg betreffende transitiezorg. Het betrekken van de jongeren en/of hun ouders bij dit onderzoek heeft ook een positieve invloed op het tweede methodologische aandachtspunt. Het tweede methodologisch aandachtspunt omvat het kleine aantal respondenten (N) per deelnemend team voor beide fasen. Door het kleine aantal respondenten (N) per deelnemend team is het niet mogelijk geweest om deze teams individueel te toetsen. Door ook jongeren en/of hun ouders te betrekken bij dit onderzoek is het mogelijk per team te toetsen, omdat dan per team een grotere N ontstaat. Kortom, het is raadzaam om de jongeren en/of hun ouders te betrekken bij dit onderzoek door middel van een vragenlijst die gericht is op de tevredenheid met zorg. Hierin zullen zij worden bevraagd over ervaren knelpunten betreffende transitiezorg en de ervaren kwaliteit van zorg. Een derde methodologische aandachtspunt omvat de manier waarop informatie over interventies, zowel bij de begin- (t0) als bij de eindmeting (t1), is achterhaald. Tijdens dit onderzoek is informatie over de interventies alleen via de projectleider achterhaald, waarbij deze gegevens per team zijn aangevuld met gegevens uit de casusbeschrijvingen van de teams. Het alleen bevragen van de projectleiders zorgt voor een verhoogd risico op bias, een voorbeeld hiervan is ook terug te zien in tabel 5. Zo is te zien dat bij team 4 geen eindmeting (t1) gegevens bestaan en dat slechts één interventie uit de casusbeschrijving gehaald kon worden. Dit had ondervangen kunnen worden door ook de projectleden te vragen naar de interventies. Het is dus informatief om in de toekomst ook de projectleden van de deelnemende teams te vragen informatie te geven over de interventies, zowel bij de begin- (t0) als bij de eindmeting (t1). Echter heeft het betrekken van alle projectleden ook nadelen. Het  is mogelijk dat er meer verwarring ontstaat omtrent de gegevens, zie het feit dat verschillende personen verschillende meningen en ervaringen hebben gehad. Ook moet rekening gehouden worden met het feit dat de teams veel geïnvesteerd hebben in het Actieprogramma en hierdoor mogelijk sociaal wenselijke antwoorden zullen geven. Naast de manier waarop de informatie betreffende de interventies is achterhaald, is de manier waarop de informatie over de organisatie van zorg is achterhaald een aandachtspunt. Er bleek slechts één gestelde vraag de gehele lading te dekken betreffende de organisatie van zorg. Een vierde methodologische aandachtspunt is de termijn waarbinnen het onderzoek heeft plaats gevonden. De afname van de eindmeting (t1) heeft slechts twaalf maanden na de beginmeting (t0) plaats gevonden. Gezien de complexiteit van de interventies, die de verschillende teams hebben gebruikt, kan worden gezegd dat de eindmeting (t1) van dit onderzoek ‘te vroeg’ is uitgevoerd. Fleuren en collega’s (2002) stellen dat de implementatie van een interventie afhankelijk is van de karakteristieken van de gebruikers. Doordat de interventies van dit Actieprogramma complex van aard zijn en doordat de gebruikers verschillen in professies, teams en soort organisatie, kan de borging van interventies een langdurig proces zijn en biedt de huidige eindmeting (t1) meer inzichten als een tussentijdse meting. Een laatste methodologische aandachtspunt is dat vier ACIC dimensies zijn uitgevraagd tijdens dit onderzoek, waarbij dimensie omtrent de maatschappij van het ACIC instrument helemaal niet is betrokken. Hierbij is geen beeld duidelijk over de relatie tussen het zorgsysteem gericht op transitie en de maatschappelijke voorzieningen. Er kan gekozen wordt deze dimensie als subonderzoek uit te voeren, naast dit onderzoek, of in een vervolgonderzoek dimensie ‘Maatschappij’ wel uit te vragen. Dit gezien het feit dat de maatschappij een grote rol kan spelen in de verbetering en de ervaren kwaliteit van zorg van transitiezorg. Dan kunnen veranderingen in beleid op nationaal niveau ook worden meegenomen in de resultaten.
5.3 Slot conclusie
Naar aanleiding van de resultaten van dit onderzoek kan de volgende slot conclusie worden getrokken. De zorgprofessionals, die hebben deelgenomen aan dit onderzoek, ervaren een algemene verbetering in de ervaren knelpunten en in de ervaren kwaliteit van zorg, nadat zij hebben gewerkt met de verschillende interventies van het Actieprogramma. Eveneens zijn de verbeteringen in de ervaren knelpunten en de ervaren kwaliteit van zorg, naar aanleiding van het werken met het Actieprogramma, te linken aan de activiteiten van de verschillende teams op gebied van de verschillende interventies. Echter is het niet mogelijk te zeggen dat voor alle teams een samenhang zichtbaar is tussen de ervaren knelpunten, ervaren kwaliteit van zorg en interventies, hoewel enkele teams deze samenhang wel duidelijk laten zien.
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Bijlage 1; Overzicht vragen knelpuntenanalyse

[image: image7.emf]21Problemen met de overdracht van patiënten van kinder- naar volwassenenzorg

21a Gebrek aan coördinatie van de transitie

21b Onduidelijk aan wie de zorg wordt overgedragen

21c Slechte overdracht van informatie

21d Gebrekkige timing van de transfer

21e Voorbereiding op transitie schiet te kort

21f Ongerustheid van jongeren / ouders

21g Onrealistische verwachtingen van de volwassenenzorg

21h Minder intensieve / uitgebreide zorg na de overstap

21i Gebrek aan afstemming met andere transities zoals zelfstandig wonen / school verlaten

22Gebrek aan beleid / gemeenschappelijke visie tussen kinder- en volwassenenzorg

22a Geen gezamenlijke visie op patiëntenzorg

22b Geen gezamenlijke (medische /  revalidatie) behandelprotocollen

22c Geen gezamenlijke doelstelling t.a.v. transitie in zorg

22d Zorgverleners aan beide zijden van transitie kennen elkaar onvoldoende

22e Er heerst wantrouwen ten opzichte van elkaar

22f Er zijn geen specifieke richtlijnen of standaarden voor adolescenten met deze ziekten

22g Er is geen transitieprotocol /  programma

23Gebrek aan mensen en middelen voor transitiezorg / adolescentenzorg

23a Er is gebrek aan (medische / revalidatie) specialisten met specifieke kennis over zorg voor adolescenten 

met deze aandoening

23b Er is gebrek aan gespecialiseerd verpleegkundigen /  nurse practitioners /  paramedici voor deze 

patiëntencategorie

23c Er zijn geen middelen om gezamenlijk zorg te verlenen (DBC- problematiek)

23d Er zijn geen middelen om transitiecoördinator aan te stellen

23e Er zijn geen vaste behandelaars voor jongeren na de transitie

23f Er is onvoldoende samenwerking / afstemming met ketenpartners

24Problemen met loslaten en overdragen regie bij ouders

24a Overbezorgdheid / overbescherming

24b Conflicten tussen jongeren – ouders

24c Ouders hebben moeite met overdracht van de regie aan jongere /  dragen verantwoordelijkheid te weinig 

over

24d Ouders zijn te overheersend aanwezig in de spreekkamer

24e Ouders willen niet overstappen naar volwassenenzorg

24f Ouders worden / zijn te weinig betrokken bij zorg VOOR de transitie

24g Ouders worden / zijn te weinig betrokken bij zorg NA de transitie

25Problemen met zelfstandigheid in de zorg bij jongeren

25a Jongeren kunnen onvoldoende voor zichzelf op komen

25b Jongeren hebben onvoldoende vaardigheden om zelf beslissingen te nemen

25c Jongeren hebben onvoldoende kennis van de aandoening

25d Jongeren nemen te weinig verantwoordelijkheid bij de dagelijkse zelfzorg

25e Jongeren zijn niet zelfstandig genoeg in de spreekkamer

25f Jongeren willen niet overstappen naar volwassenenzorg

25g Jongeren worden / zijn te weinig betrokken bij hun zorg VOOR de transitie

25h Jongeren worden / zijn te weinig betrokken bij hun zorg NA de transitie

26Psychologische problemen van jongeren (algemeen)

26a Er zijn problemen met omgaan met de ziekte = acceptatie

26b Psychologische problemen /  psychische pathologie (bv. Depressie, eetproblematiek)

26c Voorkomen van risiciogedragingen (bv. Roken, drugs, alcohol)

26d Achterblijven in sociaal-emotionele ontwikkeling

26e Ervaring met pesten

27Problemen met therapietrouw aan de behandeling van jongeren

27a Gebrekkig naleven van therapievoorschriften VOOR de transitie

27b Gebrekkig naleven van therapievoorschriften NA de transitie

27c Follow-up: jongeren komen niet (meer) op het spreekuur VOOR de overdracht

27d Follow-up: jongeren komen niet (meer) op het spreekuur NA de overdracht

28Gebrekkige sociale participatie van jongeren

28a Jongeren komen niet aan het werk

28b Voortijdige schooluitval (zonder diploma): middelbare school

28c Voortijdige schooluitval (zonder diploma): vervolgopleiding

28d Jongeren nemen weinig deel aan sport of andere lichamelijke activiteiten

28e Jongeren hebben weinig contact met leeftijdgenoten

28f Jongeren hebben weinig activiteiten waarbij ze er zonder ouders of volwassenen op uit gaan

28g Jongeren hebben problemen met vinden van partner, seksualiteit



Bijlage 2; Overzicht vragen kwaliteit van zorg
[image: image8.emf]Niveau D Niveau C Niveau B Niveau A
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A1 Nagaan en vastleggen van de 

behoeften en activiteiten van de 

cliënt ten aanzien van 

zelfmanagement

… wordt niet gedaan. … wordt van zelfsprekend geacht. … wordt volgens een vast stramien 

gedaan.

… wordt regelmatig volgens een vast stramien 

gedaan en is opgenomen in het zorg/ 

behandelplan. Dit is beschikbaar voor zowel 

zorgverlener als cliënt.

A2 Ondersteuning van 

zelfmanagement bij cliënten

… is beperkt tot het 

verspreiden van informatie 

(folders, boekjes).

… is mogelijk door te verwijzen naar 

cursus of training voor 

zelfmanagement.

… wordt aangeboden door speciale 

zorgverleners die zijn aangesteld om 

ondersteuning te bieden bij 

zelfmanagement. Zij zijn verbonden aan 

een praktijk, specialisme of 

cliëntengroep en zien cliënten na 

verwijzing.

… wordt aangeboden door speciale zorgverlener 

die verbonden is aan een praktijk, specialisme 

of cliëntengroep, die getraind zijn in het 

versterken van zelfmanagement bij cliënten en 

die de meeste cliënten zien.

A3 Ingaan op vragen en zorgen 

van cliënten en familieleden

… wordt niet consequent 

gedaan

… gebeurt bij sommige cliënten en 

familieleden door te verwijzen.

… wordt aangemoedigd en er wordt 

gewezen op cliëntenverenigingen, 

lotgenotencontacten en 

begeleidingsprogramma’s.

… is een integraal onderdeel van de zorg. 

Vragen en zorg worden systematisch 

geïnventariseerd en cliënten nemen 

routinematig deel aan 

begeleidingsprogramma’s of lotgenotencontact.

A4 Effectieve interventies voor 

gedragsverandering en sociale 

steun aan cliënten

… zijn niet beschikbaar … zijn beperkt tot het verspreiden 

van folders, boekjes of andere 

schriftelijke informatie.

… zijn alleen beschikbaar na verwijzing 

naar gespecialiseerde centra met 

getraind personeel.

… zijn gemakkelijk beschikbaar en vormen een 

integraal onderdeel van de zorgverlening.

Niveau D Niveau C Niveau B Niveau A

Score 0 t/m 2 Score 3 t/m 5 Score 6 t/m 8 Score 9 t/m 11

B1 Evidence- based richtlijnen/ 

standaarden

... zijn niet beschikbaar. … zijn beschikbaar, maar zijn niet 

geïntegreerd in de zorgverlening.

… zijn beschikbaar en worden 

ondersteund door nascholing.

… zijn beschikbaar, worden ondersteund door 

nascholing en zijn geïntegreerd in de 

zorgverlening door middel van reminders en 

andere effectieve methoden om gedrag van 

zorgverleners te veranderen.

B2 Nascholing voor zorgverleners 

op het gebied van de zorg voor 

cliënten

… wordt sporadisch 

aangeboden.

… wordt periodiek aangeboden door 

middel van klassieke 

onderwijsmethoden.

… wordt aangeboden door middel van 

internactieve onderwijsmethoden zoals 

individuele nascholing en feedback op 

de werkplek.

… omvat het trainen van alle teams in het 

organiseren van de zorg en ondersteuning van 

zelfmanagement.

B3 Het informeren van cliënten 

over richtlijnen/ standaarden

… gebeurt niet. … gebeurt op verzoek of door 

algemene publieksvoorlichting.

… gebeurt door specifiek 

informatiemateriaal voor cliënten bij 

elke richtlijn.

… omvat specifieke materialen die aangeven 

welke rol cliënten zelf hebben bij het uitvoeren 

van de richtlijn

Niveau D Niveau C Niveau B Niveau A

Score 0 t/m 2 Score 3 t/m 5 Score 6 t/m 8 Score 9 t/m 11

C1 Functioneren van het 

(multidisciplinaire) team

... krijgt geen aandacht. … krijgt aandacht doordat er 

zorgverleners beschikbaar zijn die 

getraind zijn in kernonderdelen van 

zorg voor cliënten.

… krijgt aandacht doordat er regelmatig 

bijeenkomsten van het team zijn voor 

het bespreken van richtlijnen, taken, 

verantwoordelijkheden en problemen 

in de zorg voor cliënten.

… krijgt aandacht doordat teams regelmatig 

bijeenkomen en duidelijk afgebakende taken 

hebben ten aanzien van zelfmanagement 

ondersteuning, geplande vervolgafspraken, 

coördinatie van zorgverleners en middelen een 

ten aanzien van andere vaardigheden in de zorg 

voor cliënten.

C2 Leiderschap in het team … is niet zichtbaar. … wordt verondersteld door de 

organisatie door ervan uit te gaan dat 

mensen in bepaalde functies deze 

taak op zich nemen.

… is gegarandeerd door het aanwijzen of 

aanstellen van een verantwoordelijke. 

Echter, diens rol is niet helder 

omschreven.

… is gegarandeerd door het aanwijzen of 

aanstellen van een verantwoordelijke die 

ervoor zorgt dat taken en 

verantwoordelijkheden voor de zorg voor 

cliënten duidelijk zijn.

C3 Controles voor cliënten … worden ad hoc gepland 

door cliënten of door 

zorgverleners.

… worden gepland in 

overeenstemming met richtlijnen.

… worden door het team zeker gesteld 

door het aantal contacten per cliënt bij 

te houden.

… zijn aangepast aan de individuele behoeften 

van de cliënt, verschillen in intensiteit en 

methode (telefoon, persoonlijk, e-mail) en 

zorgen voor uitvoering van de richtlijnen.

C4 Geplande afspraken met 

cliënten

… worden niet gemaakt. … worden af en toe gemaakt voor 

cliënten met complexe 

problematiek.

… zijn mogelijk voor cliënten die daarin 

geïnteresseerd zijn.

… worden gemaakt voor alle cliënten en 

omvatten regelmatige controles, preventieve 

interventies en ondersteuning van 

zelfmanagement.

Niveau D Niveau C Niveau B Niveau A

Score 0 t/m 2 Score 3 t/m 5 Score 6 t/m 8 Score 9 t/m 11

D1 Register (lijst van cliënten) … is niet beschikbaar. … omvat naam, diagnose, 

contactinformatie en datum van het 

laatste contact op papier of in een 

database.

… hierin kan men zoeken op subgroepen 

die (klinisch) relevant zijn.

… is gekoppeld aan richtlijnen waarin reminders 

ten aanzien van noodzakelijke zorg zitten 

ingebouwd.

D2 Reminders aan zorgverleners … zijn niet beschikbaar. … omvatten een algemene 

vermelding van de aanwezigheid van 

een aandoening, maar beschrijven 

niet de benodigde zorg.

… geven een indicatie van de benodigde 

zorg voor cliëntenpopulaties.

… geven specifieke informatie voor de 

zorgverleners over het opvolgen van richtlijnen 

in de zorg aan de cliënt.

D3 Feedback … is niet beschikbaar of is 

niet specifiek voor het 

team.

… wordt onregelmatig en alleen 

schriftelijk gegeven.

… gebeurt vaak genoeg om het 

handelen te volgen en betreft specifiek 

de cliënten van het team.

… wordt tijdig, specifiek voor het team, 

routinematig en persoonlijk gegeven door een 

gerespecteerd opinieleider met als doel de zorg 

te verbeteren.

D4 Informatie ten aanzien van 

behoeften van zorg van de cliënt

… is niet beschikbaar … kan alleen worden verkregen door 

extra inspanning.

… kan worden verkregen op verzoek 

maar is niet standaard beschikbaar.

… wordt routinematig gegeven aan 

zorgverleners om hen te helpen zorg te 

organiseren.

D5 Zorg / behandelplan van 

cliënten

… worden niet 

vanzelfsprekend geacht.

… worden gemaakt volgens een vast 

stramien.

… worden in samenspraak met de cliënt 

gemaakt en omvatten doelen ten 

aanzien van zelfmanagement en 

zorgverlening.

… worden in samenspraak met de cliënt 

gemaakt en omschrijven het proces van 

zelfmanagement en zorgverlening. De follow-

up van cliënten geeft richting aan het 

zorgverleningproces.

D. Informatiesystemen in de gezondheidszorg



A. Ondersteuning van zelfmanagement



B. Besliskundige ondersteuning



C. Organisatie van zorg



Bijlage 3; Algemene kenmerken onderzoekspopulatie


[image: image9.emf]Gematched t0 (Testfase + Verspreidingsfase)

N % N % N % N %

Geslacht

Man 6 18,2%

Geslacht

Man 5 20,0%

Geslacht

Man 11 19,6%

Geslacht

Man 10 25,0%

Geslacht

Man 49 81,7%

Vrouw 27 81,8% Vrouw 20 80,0% Vrouw 45 80,4% Vrouw 30 75,0% Vrouw 11 18,3%

Totaal

33 100,0% 25 100,0%

Totaal

56 100,0%

Totaal

40 100,0%

Totaal

60 100,0%

Leeftijd

26 1 3,6%

Leeftijd

26 1 4,8%

Leeftijd

26 2 3,6%

Leeftijd

26 1 3,2%

Leeftijd

26 2 3,4%

33 1 3,6% 33 1 4,8% 27 1 1,8% 28 1 3,2% 27 1 1,7%

35 1 3,6% 34 1 4,8% 28 1 1,8% 29 1 3,2% 28 1 1,7%

38 1 3,6% 35 1 4,8% 29 1 1,8% 32 1 3,2% 29 1 1,7%

39 1 3,6% 39 1 4,8% 30 1 1,8% 34 1 3,2% 32 2 3,4%

40 1 3,6% 42 1 4,8% 31 1 1,8% 36 1 3,2% 33 1 1,7%

43 3 10,7% 44 1 4,8% 32 3 5,4% 37 1 3,2% 34 2 3,4%

44 1 3,6% 45 2 9,5% 34 2 3,6% 39 1 3,2% 35 1 1,7%

45 1 3,6% 47 5 23,8% 35 1 1,8% 40 1 3,2% 36 1 1,7%

46 1 3,6% 50 1 4,8% 36 2 3,6% 41 1 3,2% 37 3 5,2%

47 7 25,0% 51 2 9,5% 37 4 7,1% 43 3 9,7% 38 2 3,4%

48 1 3,6% 52 3 14,3% 38 3 5,4% 45 1 3,2% 39 2 3,4%

49 1 3,6% 53 1 4,8% 39 2 3,6% 47 2 6,5% 40 2 3,4%

50 1 3,6% Totaal 21 100,0% 40 1 1,8% 48 2 6,5% 41 1 1,7%

51 1 3,6% 41 1 1,8% 49 1 3,2% 43 3 5,2%

52 2 7,1% 42 1 1,8% 51 1 3,2% 44 1 1,7%

53 1 3,6% 43 2 3,6% 52 1 3,2% 45 2 3,4%

55 1 3,6% 44 1 1,8% 53 2 6,5% 46 1 1,7%

62 1 3,6% 45 1 1,8% 54 1 3,2% 47 7 12,1%

Totaal 28 100,0% 46 1 1,8% 55 1 3,2% 48 2 3,4%

47 3 5,4% 57 2 6,5% 49 2 3,4%

48 3 5,4% 58 2 6,5% 50 2 3,4%

49 3 5,4% 59 1 3,2% 51 3 5,2%

50 1 1,8% 60 1 3,2% 52 2 3,4%

51 2 3,6% Totaal 31 100,0% 53 3 5,2%

52 1 1,8% 54 1 1,7%

53 2 3,6% 55 2 3,4%

54 2 3,6% 57 1 1,7%

55 1 1,8% 58 2 3,4%

57 1 1,8% 59 1 1,7%

58 2 3,6% 60 1 1,7%

59 1 1,8% Totaal 58 100,0%

60 1 1,8%

62 1 1,8%

Totaal 56 100,0%

Huidige positie

Algemeen kinderarts 3 14,3%

Huidige positie

Algemeen kinderarts 3 13,6%

Huidige positie

Algemeen kinderarts 2 4,5%

Huidige positie

Algemeen kinderarts 2 6,3%

Huidige positie

Algemeen kinderarts 3 7,3%

Medisch specialist volw. 4 19,0% Medisch specialist kinderz. 1 4,5% Medisch specialist kinderz. 4 9,1% Medisch specialist kinderz. 4 12,5% Medisch specialist kinderz. 4 9,8%

Psycholoog 2 9,5% Medisch specialist volw. 2 9,1% Medisch specialist volw. 3 6,8% Medisch specialist volw. 2 6,3% Medisch specialist volw. 5 12,2%

Orthopedagoog 1 4,8% Psycholoog 2 9,1% Kinderrevalidatiearts 2 4,5% Kinderrevalidatiearts 1 3,1% Kinderrevalidatiearts 1 2,4%

Gespecialiseerde verpleegkundige 6 28,6% Gespecialiseerde verpleegkundige 5 22,7% Psycholoog 3 6,8% Revalidatiearts volw. 3 9,4% Revalidatiearts volw. 2 4,9%

Nurse practitioner 1 4,8% Nurse practitioner 4 18,2% Gespecialiseerd verpleegkundige 8 18,2% Gespecialiseerd verpleegkundige 6 18,8% Psycholoog 1 2,4%

Maatschappelijk werker 2 9,5% Maatschappelijk werker 1 4,5% Nurse practitioner 3 6,8% Nurse practitioner 4 12,5% Gespecialiseerd verpleegkundige 10 24,4%

Medewerker mytylschool 2 9,5% Medewerker mytylschool 2 9,1% Fysiotherapeut 2 4,5% Fysiotherapeut 1 3,1% Nurse practitioner 3 7,3%

Totaal 21 100,0% Kwaliteitsmedewerker 1 4,5% Ergotherapeut 2 4,5% Ergotherapeut 2 6,3% Medewerker Mytylschool 2 4,9%

Manager 1 4,5% Maatschappelijk werker 6 13,6% Maatschappelijk werker 4 12,5% Ergotherapeut 2 4,9%

Totaal 22 100,0% Medewerker Mytylschool 1 2,3% Manager 3 9,4% Maatschappelijk werker 5 12,2%

Dietist 2 4,5% Totaal 32 100,0% Manager 2 4,9%

Kwaliteitsmedewerker 2 4,5% Kwaliteitsmedewerker 1 2,4%

Manager 4 9,1% Totaal 41 100,0%

Totaal 44 100,0%

T1 meting Verspreidings fase T1 meting Testfase T0 meting Testfase T0 meting Verspreidings fase


Bijlage 4; Knelpuntenanalyse per deelnemend team

[image: image10.emf]N

T0 ∆* T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆

Alle teams 

Testfase

18-22 2.91 

(.52)

.74 

(.48)

2.79 

(.91)

.90 

(.75)

2.32 

(.87)

.50 

(.83)

2.69 

(.50)

.31 

(.40)

2.60 

(.45)

-.20 

(.56)

2.51 

(.59)

-.05 

(.65)

2.78 

(.79)

.26 

(.68)

2.63 

(.69)

.14 

(.46)

Team 2 2 2.39 

(.08)

.39 

(.08)

1.86 

(.61)

.00 

(.61)

1.75 

(.71)

.25 

(.71)

2.58 

(.12)

.58 

(.12)

2.69 

(.80)

.69 

(.80)

3.13 

(1.24)

1.00 

(1.41)

2.83 

(.71)

.83 

(.71)

2.50 

(.71)

.21 

(.71)

Team 3 2 2.51 

(.37)

.63 

(.22)

2.29 

(.61)

.93 

(.51)

1.50 

(.71)

.00 

(.71)

2.75 

(.12)

.00 

(.47)

2.19 

(.44)

-.25 

(.71)

2.13 

(.18)

-.13 

(.18)

2.83 

(.24)

.67 

(.94)

2.17 

(.04)

-.40 

(.36)

Team 4 3 2.93 

(.57)

.70 

(.42)

3.19 

(.44)

1.19 

(.33)

1.92 

(.14)

.14 

(.59)

2.89 

(.63)

.44 

(.67)

2.63 

(.57)

.24 

(.80)

1.75 

(.25)

-.17 

(.38)

1.89 

(.19)

-.11 

(.19)

3.19 

(1.07)

.25 

(.24)

Team 6 4 2.86 

(.29)

.89 

(.27)

1.86 

(.16)

.36 

(.53)

2.00 

(.35)

.31 

(.59)

2.21 

(.37)

.33 

(.53)

2.31 

(.07)

.04 

(.41)

2.50 

(.20)

-.08 

(.29)

3.25 

(.57)

.25 

(.32)

2.25 

(.38)

.11 

(.38)

Team 7 2 3.33 

(.16)

.62 

(.38)

3.21 

(.91)

.71 

(1.21)

3.00 

(.00)

.50 

(.71)

2.75 

(.66)

.24 

(.34)

2.68 

(.72)

.08 

(.69)

2.92 

(.58)

-.25 

(1.09)

2.00*  (-) 3.40 

(.37)

.27 

(.41)

Team 8 2 3.22 

(.31)

1.33 

(.31)

3.29 

(.20)

1.57 

(.20)

2.75 

(1.06)

1.25 

(1.77)

2.20**  

(-)

2.73 

(.03)

.30 

(.06)

2.88 

(.18)

.13 

(.53)

4.00 

(.00)

1.17 

(.24)

2.00 

(.00)

.36 

(.51)

Team 10  2-3  3.40 

(1.20)

1.01 

(1.12)

4.31 

(.03)

1.88 

(.64)

3.25 

(1.77)

1.00 

(1.41)

3.20 

(.43)

.20 

(.43)

2.75 

(.16)

.13 

(.06)

2.25 

(.25)

-.25 

(.25)

2.00 

(.00)

-.33 

(.47)

2.95 

(.46)

.22 

(.77)

Alle teams 

Verspreidings -

fase

34 3.18 

(.77)

1.14 

(.85)

3.53 

(.92)

1.25 

(.98)

3.09 

(1.02)

1.10 

(1.18)

3.04 

(.66)

.37 

(.75)

3.05 

(.70)

.32 

(.71)

2.72 

(.51)

.22 

(.58)

2.77 

(.81)

.56 

(.82)

2.67 

(.63)

.33 

(.08)

Team 11 4 2.48 

(.77)

.74 

(.49)

2.74 

(1.20)

.50 

(.95)

1.95 

(.41)

.63 

(.60)

2.57 

(.64)

.05 

(1.02)

2.64 

(.92)

.41 

(.76)

2.35 

(.49)

.12 

(.43)

2.67 

(1.17)

.40 

(.93)

2.08 

(.33)

.24 

(.22)

Team 12 2 3.76 

(1.10)

1.73 

(1.19)

4.11 

(.62)

2.80 

(1.13)

3.25 

(1.27)

2.88 

(1.24)

2.70 

(.42)

.70 

(.78)

2.69 

(.53)

.60 

(.12)

3.13 

(.32)

.25 

(.71)

3.83 

(.19)

1.58 

(.59) 

2.19 

(.22)

.42 

(.12)

Team 14 3 3.38 

(.24)

.46 

(.39)

4.31 

(.18)

.58 

(.80)

3.83 

(.76)

-.11 

(1.26)

3.17 

(.29)

.22 

(.69)

3.25 

(.90)

-.15 

(.78)

2.56 

(.27)

-.28 

(.89)

3.00 

(.33)

.25 

(.51)

3.24 

(.30)

-.21 

(.21)

Team 15 3 4.04 

(.65)

-.1.6 

(.84)

3.95 

(.36)

-.11 

(.45)

3.67 

(.63)

-.42 

(.52)

3.17 

(.60)

.20 

(.27)

3.50 

(.45)

.25 

(.18)

3.50 

(.35)

.25 

(.35)

2.50 

(.71)

.50 

(.71)

3.64 

(.71)

-.23 

(.18)

Team 16 4 3.14 

(.39)

.99 

(.52)

3.86 

(.75)

1.21 

(1.26)

3.38 

(.63)

1.40 

(.46)

2.42 

(.29)

.10 

(.64)

2.84 

(.66)

.24 

(.95)

3.00 

(.68)

.31 

(.55)

2.83 

(.58)

.61 

(.67)

3.07 

(.14)

.60 

(.65)

Team 17 5 2.93 

(.58)

1.17 

(.55)

2.77 

(.98)

1.45 

(.80)

2.60 

(1.08)

1.15 

(1.39)

3.25 

(.72)

.55 

(.30)

3.20 

(.76)

.60 

(.65)

2.70 

(.27)

-.05 

(.57)

2.40 

(.43)

.20 

(.55)

2.50 

(.39)

.60 

(.39)

Team 18 4 3.44 

(.97)

1.54 

(.82)

3.32 

(.41)

1.42 

(.63)

2.88 

(.85)

1.44 

(1.03)

3.28 

(.35)

.19 

(1.14)

3.38 

(.25)

.71 

(.66)

2.67 

(.29)

.58 

(.14)

2.56 

(.69)

.28 

(.63)

2.52 

(.50)

.66 

(.13)

Team 19  6-7   3.17 

(.92)

1.47 

(.82)

3.47 

(.71)

1.53 

(.44)

3.08 

(1.20)

1.38 

(.90)

3.52 

(.80)

.81 

(.85)

2.92 

(.67)

.39 

(.76)

2.54 

(.64)

.42 

(.72)

2.67 

(1.05)

.54 

(1.19)

2.88 

(.71)

.51 

(.43)

Team 20 3 3.63 

(.39)

2.16 

(.08)

4.33 

(.59)

2.07 

(.33)

3.42 

(1.01)

1.75 

(1.15)

3.00 

(.60)

.25 

(1.24)

3.08 

(.75)

.02 

(.96)

2.92 

(.14)

.33 

(.63)

3.67 

(.58)

1.34 

(.76)

2.11 

(.19)

.19 

(.17)

 

Alle teams 53 3.08 

(.70)

.99 

(.76)

3.27 

(.98)

1.13 

(.91)

2.82 

(1.03)

.89 

(1.10)

2.91 

(.62)

.35 

(.64)

2.87 

(.65) 

.27  

(.65)

2.64 

(.54) 

.11 

(.61) 

2.78 

(.79) 

.45 

(.78)

2.65 

(.65)

.25 

(.44)

Note I: Gearceerde waarden zijn boven gemiddeld,  Note II: Performance score is afhankelijk van het aantal knelpunten en ACIC dimensies met bovengemiddelde waarden van de desbetreffende fase

*: Verschilscore t0-t1; **: Afwijkend aantal respondenten

Therapietrouw Participatie Overdracht Visie Middel/ mens Overdragen 

regie bij ouders

Zelfstandigheid Psychosociaal


Bijlage 5; Ervaren kwaliteit van zorg per deelnemend team

[image: image11.emf]N

T0 ∆* T0 ∆ T0 ∆ T0 ∆

Alle teams 

Testfase

18-21 6.06 

(1.67)

1.06 

(1.70)

5.60 

(2.63)

.95 

(2.02)

8.12 

(1.00)

.40 

(1.63)

5.56 

(1.89)

.88 

(2.09)

   

Team 2 2 7.25 

(.71)

2.75 

(.71)

6.33 

(.94)

.67  

(.94)

8.13 

(1.24)

-1.13 

(1.24)

4.73 

(.74)

1.88 

(.74)

Team 3 2 5.13 

(1.94)

1.75 

(2.12)

3.17 

(4.48)

2.83 

(4.01)

8.63 

(.88)

-.25 

(3.18)

3.90 

(4.10)

4.90 

(3.82)

Team 4 3 6.33 

(2.60)

-.50 

(1.15)

3.00 

(3.61)

2.33 

(1.20)

8.50 

(.75)

.50 

(.87)

6.00 

(.80)

.23  

(.64)

Team 6 4 6.13 

(1.30)

1.65 

(1.02)

7.08 

(1.42)

-.08 

(1.03)

8.44 

(.47)

-.27 

(1.68)

6.10 

(1.47)

.30 

(1.19)

Team 7 3 6.58 

(2.27)

.58 

(1.89)

6.67 

(1.15)

-.22 

(2.78)

8.17 

(1.28)

.58 

(.14)

7.70 

(.99)

-.60 

(1.13)

Team 8 2 6.38 

(2.30)

1.37 

(4.42)

7.17 

(.24)

1.00 

(.94)

7.63 

(.53)

1.38 

(2.30)

4.60 

(3.39)

.40 

(1.98)

Team 10  2-3  4.50 

(1.32)

.17 (.52) 3.00 

(1.41)

2.83 

(.71)

6.25 

(.35)

2.38 

(1.94)

4.60 

(.57)

1.10 

(1.27)

Alle teams 

Verspreidings- 

fase

33-34 5.78 

(1.87)

1.60 

(2.11)

5.45 

(2.15)

.73 

(1.20)

7.93 

(1.97)

.30 

(1.66)

5.45 

(2.17)

.80 

(2.35)

9.70

(1.05)

7.58

 (.88)

Team 14 3 6.83 

(1.13)

1.08 

(1.08)

6.22   

(.38)

-1.00 

(1.00)

7.33 

(.72)

.25 

(2.17)

4.83 

(2.33)

1.72 

(.63)

Team 15 3 4.75 

(2.18)

.92 

(1.01)

4.00 

(.33)

.89 

(1.58)

7.14 

(.99)

-.06 

(1.65)

5.28 

(2.19)

.15 

(1.18)

Team 16 4 6.44 

(.77)

.81 

(1.89)

4.42 

(1.42)

1.83 

(1.67)

9.19 

(.52)

-.06 

(1.36)

5.93 

(.85)

.00 

(2.16)

Team 17 5 5.10 

(1.74)

1.07 

(3.06)

4.53 

(2.50)

.83 

(2.89)

5.40 

(2.01)

.90 

(2.59)

4.52 

(1.33)

.44 

(2.25)

Team 18 4 6.06 

(1.20)

1.63 

(2.43)

5.67 

(.61)

.58 

(1.60)

9.06 

(.59)

-.63 

(2.09)

3.55 

(.66)

2.75 

(.89)

Team 19 6 4.83 

(2.25)

2.33 

(2.25)

4.56 

(1,94)

1.78 

(2.00)

7.39 

(2.15)

1.11 

(.79) 

5.70 

(2.07)

-.31 

(3.34) 

Team 20 3 4.17 

(1.04)

4.08 

(1.38)

5.44 

(2.80)

1.00 

(2.33)

7.50 

(2.14)

1.50 

(1.73)

3.80 

(2.69)

3.70 

(2.63)

Alle teams 51-55 5.88 

(1.78)

1.40 

(1.96)

5.51 

(2.31)

.81 

(1.99)

8.00 

(1.68)

.32 

(1.64)

5.49 

(2.06)

.83 

(2.24)

Note: Performance score afhankelijk van het aantal bovengemiddelde waarden van het team

ZelfmanagementBeslissings- 

ondersteuning

Organisatie van 

zorg

Informatie- 

systemen

Team 11 4 6.73 

(2.05)

1.58 

(2.19)

7.73 

(2.10)

-.67 

(2.23)

Team 12 2 7.38 

(1.09)

.38 

(1.59)

.17 

(2.12)

-.75 

(.74)

7.73 

(2.38)

-.16 

(2.24)

9.69 

(.38)

-.50 

(.35)

7.17 

(.39)

-.68 

(.95)



Bijlage 6; Overzicht overlap knelpuntenanalyse en ACIC

	
	
	ACIC
	Zelfmanagement
	Beslissingsondersteuning
	Organisatie van zorg
	Informatiesystemen

	Knelpuntenanalyse
	
	 
	 
	 
	 

	Overdracht
	 
	 
	X
	 
	X

	Visie
	 
	 
	 
	X
	 

	Middel/mens
	 
	 
	 
	X
	X

	Overdragen
	 
	X
	X
	 
	 

	Zelfstandigheid
	 
	X
	X
	X
	 

	Psychosociaal
	 
	X
	 
	 
	 

	Therapietrouw
	 
	X
	X
	 
	 

	Participatie
	 
	X
	X
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  Figuur � SEQ Figuur \* ARABIC �1�; 7 kernprincipes van goede transitiezorg (Bron: ‘Op Eigen Benen Vooruit!’ 2008)





Figuur 2; Het Chronic Care Model (Bron: Vrijhoef 2010)





Figuur 3; Framework van een innovatieproces (Bron: Fleuren e.a. 2002)










