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Vragenlijst CQI Spierziekten 

 Ervaringen met de ziekenhuiszorg

Volwassenen


Versie 2.1




Bestemd voor volwassenen van 16 jaar en ouder met een spierziekte




Het basisontwerp van de CQI meetinstrumenten is ontwikkeld door het NIVEL, in samenwerking met de afdeling Sociale Geneeskunde van het AMC.

Deze specifieke vragenlijst is ontwikkeld door het voormalige Centrum Klantervaring Zorg (CKZ) en de Vereniging Spierziekten Nederland (VSN) in samenwerking met het NIVEL. 



INTRODUCTIE

Deze vragenlijst gaat over uw ervaringen met de ziekenhuiszorg. Wij stellen het zeer op prijs als u deze vragenlijst wilt invullen. Het doel is om de kwaliteit van de ziekenhuiszorg aan mensen met spierziekten te meten zoals die door patiënten ervaren wordt. Zo kan de zorg beter afgestemd worden op de wensen van patiënten. Het invullen van de vragenlijst duurt ongeveer 30 minuten. 

De vragenlijst wordt anoniem en vertrouwelijk gebruikt. Dit betekent dat niemand weet welke antwoorden u heeft gegeven. Ook worden uw gegevens niet met anderen gedeeld. Verder ziet u een nummer op de voorkant van deze vragenlijst staan. Dit nummer wordt ALLEEN gebruikt om te kijken of de vragenlijst al is teruggestuurd. U krijgt dan géén herinnering meer thuis gestuurd.

Deelname aan dit onderzoek is geheel vrijwillig. Het wel of niet meedoen aan dit onderzoek heeft géén gevolgen voor de zorg die u krijgt. 
Als u niet wilt meedoen aan dit onderzoek, zet dan een kruisje in dit vakje:    
Stuur daarna de vragenlijst leeg terug in de bijgevoegde antwoordenvelop.



INSTRUCTIES VOOR HET INVULLEN VAN DEZE VRAGENLIJST

· Het is belangrijk dat de vragen alleen worden ingevuld door de persoon die in de begeleidende brief staat. Indien deze persoon zelf niet in staat is de vragenlijst in te vullen, dan is elke vorm van hulp hierbij toegestaan. Het is niet de bedoeling om de vragenlijst aan iemand anders door te geven.

· De meeste vragen kunt u beantwoorden door een kruisje te zetten in het vakje van uw keuze. Kruisjes die buiten de vakjes staan worden door de computer niet gezien.

· Bij sommige vragen zijn meerdere antwoorden mogelijk. Bij deze vragen staat aangegeven dat u meerdere vakjes kunt aankruisen.

· Bij sommige vragen kunt u zelf een antwoord opschrijven. Wilt u dit met blokletters doen in het aangewezen vakje.

· Het kan zijn dat een bepaalde vraag niet op u van toepassing is of dat u een bepaald aspect van de zorg niet heeft meegemaakt. Beantwoord deze vraag dan met ‘niet van toepassing’, ‘weet ik niet’, of de bij de specifieke vraag behorende extra antwoordmogelijkheid. 

· Soms wordt u gevraagd om enkele vragen in deze vragenlijst over te slaan. U ziet dan een pijltje met een opmerking. Deze opmerking geeft aan welke vraag u daarna moet beantwoorden. Dit ziet er als volgt uit: 

			Ja   Ga door naar vraag 2 
			Nee 

· Heeft u een antwoord ingevuld, maar wilt u dat nog veranderen? Zet het verkeerd ingevulde hokje dan tussen haakjes en kruis een ander antwoord aan, op de volgende manier:

			(	)	Ja
	 	 		Nee








2
1. 
Welke spierziekte heeft u? Indien verschillende spierziekten bij u zijn vastgesteld, geef dan de spierziekte die het laatst is vastgesteld. Alle vragen gaan in dat geval ook over deze spierziekte. (één antwoord mogelijk)
· Ik heb zelf geen spierziekte  Deze vragenlijst is niet op u van toepassing. Wilt u zo vriendelijk zijn de vragenlijst terug te sturen in de bijgevoegde antwoordenvelop? Een postzegel is niet nodig.
· Amyotrofische laterale sclerose (ALS) 
· Arthrogryposis multiplex congenita (AMC) 
· Ataxie van Friedreich 
· Becker spierdystrofie 
· Chronische Idiopathische Axonale Polyneuropathie (CIAP)
· Congenitale Myopathie
· Chronische inflammatoire demyeliniserende polyneuropathie (CIDP)
· Dermatomyositis of Polymyositis
· Duchenne spierdystrofie
· Dunne vezelneuropathie
· Facioscapulohumerale Dystrofie (FSHD) 
· Guillain Barré Syndroom
· Hereditaire Motorische en Sensorische Neuropathie (HMSN, of Charcot Marie Tooth – CMT) 
· Inclusion Body Myositis (IBM)
· Limb-Girdle spierdystrofie 
· Metabole myopathie
· Myasthenia gravis
· Multifocale motore neuropathie (MMN)
· Myotone dystrofie (MD, ziekte van Steinert) 
· Postpolio syndroom 
· Primaire laterale sclerose (PLS) 
· Hereditaire spastische paraparese (HSP, ziekte van Strümpell)
· Progressieve Spinale Musculaire Atrofie (PSMA) 
· Spinale Musculaire Atrofie (SMA)    type I, II of III
· Ziekte van Pompe 
· (nog) Onbekend
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)

DIAGNOSE

De volgende vragen gaan over de periode waarin de diagnose bij u gesteld werd. Deze tijd wordt ook wel het ‘diagnosetraject’ genoemd. De vragen gaan over de spierziekte die u bij vraag 1 heeft ingevuld. 

2. Op welke leeftijd werd bij u de diagnose spierziekte vastgesteld? 
· 0-5 jaar
· 6-12 jaar
· 13-18 jaar
· 19-30 jaar
· 31-50 jaar
· 51-70 jaar
· Ouder dan 70 jaar
· Niet van toepassing: de diagnose is nog niet gesteld

3. Wanneer is uw spierziekte vastgesteld?
· Minder dan 6 maanden geleden
· 6 maanden tot 1 jaar geleden
· 1 jaar tot 2 jaar geleden
· 2 tot 5 jaar geleden   Ga naar vraag 21 
· 5 tot 10 jaar geleden   Ga naar vraag 21 
· Langer dan 10 jaar geleden  Ga naar vraag 21
· Niet van toepassing: de diagnose is nog niet gesteld  Ga naar vraag 21

4. Welke arts(en) heeft/hebben uw spierziekte vastgesteld? (meerdere antwoorden mogelijk)
· Internist
· Huisarts
· Klinisch geneticus
· Neuroloog
· Reumatoloog
· Revalidatiearts
· Weet ik niet (meer)
· Niet van toepassing
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)






5. In welk ziekenhuis is uw spierziekte vastgesteld? 
· Academisch Medisch Centrum (Amsterdam)
· Academisch Ziekenhuis Maastricht (Maastricht Universitair Medisch Centrum+) 
· Erasmus MC (Rotterdam)
· Leids Universitair Medisch Centrum
· UMC St Radboud (Nijmegen)
· Universitair Medisch Centrum Groningen
· Universitair Medisch Centrum Utrecht
· VU Medisch Centrum (Amsterdam)
· Ander (niet-academisch) ziekenhuis

6. 	Hoeveel tijd zat er tussen de eerste keer dat u met klachten bij een huisarts kwam en de doorverwijzing naar de specialist die de diagnose heeft gesteld?
· Korter dan 1 maand
· 1-3 maanden 
· 3-6 maanden
· Langer dan 6 maanden
· Weet ik niet (meer)  Ga naar vraag 8
· Niet van toepassing  Ga naar vraag 8

7. Was de tijd die u moest wachten tot aan de doorverwijzing naar de specialist voor u een probleem? 
· Een groot probleem 
· Een klein probleem
· Geen probleem

8. Hoeveel tijd zat er tussen het eerste gesprek met de specialist en de uitslag van de diagnose?
· Minder dan 1 week
· 1 week tot 2 weken 
· 2 weken tot 4 weken
· 4 weken tot 3 maanden
· 3 maanden tot 1 jaar
· Langer dan 1 jaar
· Weet ik niet (meer)  Ga naar vraag 10
· Niet van toepassing  Ga naar vraag 10



9. Was de tijd die u moest wachten op de uitslag van de diagnose voor u een probleem? 
· Een groot probleem 
· Een klein probleem
· Geen probleem

10. Kon u tijdens het diagnosetraject met uw vragen terecht bij uw specialist?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

11. Legde de arts u dingen op een begrijpelijke manier uit?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

12. Was de arts (of het team van artsen) die de diagnose stelde deskundig op het gebied van spierziekten? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd























13. Welke diagnostische onderzoeken zijn gedaan om de diagnose vast te stellen? (meerdere antwoorden mogelijk)
· Bloedonderzoek
· CT-scan (scan waarbij met röntgenstraling een beeld wordt gemaakt)
· ECG (elektrocardiogram/hartfilmpje welke het hartritme weergeeft) 
· Echo van spieren of zenuwen
· EMG (onderzoek waarbij de elektrische activiteit van de spieren of geleiding door zenuwen wordt gemeten)
· Genetisch onderzoek (DNA)
· Huidbiopt (onderzoek waarbij stukje huid wordt weggenomen en onderzocht)
· MRI-scan (scan waarbij met een magnetisch veld een foto wordt gemaakt)
· Lumbaalpunctie (onderzoek waarbij hersenvocht wordt afgenomen d.m.v. een ruggenmergprik)
· Spierbiopt (onderzoek waarbij stukje spierweefsel wordt weggenomen en onderzocht)
· Zenuwbiopt (onderzoek waarbij stukje zenuwweefsel wordt weggenomen en onderzocht)
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)
· Geen 

14. Kreeg u voldoende (schriftelijke) informatie over de onderzoeken en procedures die nodig waren om de diagnose te kunnen stellen?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd










15. Bent u na de diagnosestelling doorverwezen naar een andere arts voor verdere behandeling en controles?
· Nee, ik ben onder behandeling gebleven bij dezelfde arts(en) die ook de diagnose stelde(n)   Ga naar vraag 17 
· Nee, na de diagnose ben ik niet meer bij een arts geweest   Ga naar vraag 17 
· Ja

16. Naar welke arts(en) bent u doorverwezen voor verdere behandelingen en/of controles? (meerdere antwoorden mogelijk) 
· Cardioloog
· Klinisch geneticus (specialist die voorlichting geeft over erfelijkheid)
· Longarts/CTB-arts (Centrum voor Thuisbeademingsarts)
· Neuroloog
· Revalidatiearts
· Huisarts
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)

17. 	Bent u tijdens het diagnosetraject geïnformeerd over het bestaan van de Vereniging Spierziekten Nederland (VSN)?
· Nee
· Ja
· Niet van toepassing: ik was al eerder bekend met de VSN
· Weet ik niet (meer)

18. Is de erfelijkheid van uw spierziekte met u besproken? Hiermee wordt bedoeld; het risico op het krijgen van de spierziekte bij uw gezinsleden. 
· Nee  
· Ja, er was wel een risico 
· Ja, er was geen risico  
· Niet van toepassing: mijn spierziekte is niet erfelijk  





19. Was er aandacht voor uw emoties? Bijvoorbeeld over hoe om te gaan met de angsten voor de gevolgen van de spierziekte. 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

20. Welk cijfer geeft u het diagnosetraject? Een 0 betekent: heel erg slecht. Een 10 betekent: uitstekend.
· 0 Heel erg slecht diagnosetraject
· 1
· 2
· 3
· 4
· 5
· 6
· 7
· 8
· 9
· 10 Uitstekend diagnosetraject



GENEESMIDDELEN

De volgende vragen gaan over de geneesmiddelen die u gebruikt in verband met uw spierziekte. 

21. Heeft u in de afgelopen 2 jaar geneesmiddelen gebruikt die zijn voorgeschreven door een specialist?
· Nee   Ga naar vraag 25   
· Ja

22. Bespreekt uw specialist regelmatig de geneesmiddelen die u gebruikt met u? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd 

23. Informeerde uw specialist u over mogelijke bijwerkingen van de voorgeschreven geneesmiddelen?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

24. Kon u meebeslissen over de geneesmiddelen die u kreeg?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd



MEDISCHE ZORG OP DE POLIKLINIEK 

De volgende vragen gaan over de medische zorg die u in de afgelopen 2 jaar in het ziekenhuis heeft ontvangen voor uw spierziekte. U kunt hierbij denken aan controles of behandelingen waarvoor ziekenhuisopname niet nodig was. 

25. Wanneer bent u voor het laatst in een ziekenhuis geweest voor controles of behandelingen voor uw spierziekte? Hiermee wordt zorg bedoeld waarbij u niet in het ziekenhuis hoefde te overnachten.
· Minder dan 6 maanden geleden
· 6 maanden tot 1 jaar geleden
· 1 jaar tot 2 jaar geleden
· Langer dan 2 jaar geleden   Ga naar vraag 56 
· Nog nooit   Ga naar vraag 56 

26. In welk academisch ziekenhuis bent u geweest voor controles of behandelingen? Hiermee wordt een Universitair Medisch Centrum (UMC) bedoeld. Indien u niet in een academisch ziekenhuis bent geweest, kruist u dan ‘niet van toepassing’ aan.
· Academisch Medisch Centrum (Amsterdam)
· Academisch Ziekenhuis Maastricht (Maastricht Universitair Medisch Centrum+) 
· Erasmus MC (Rotterdam)
· Leids Universitair Medisch Centrum
· UMC St. Radboud (Nijmegen)
· Universitair Medisch Centrum Groningen
· Universitair Medisch Centrum Utrecht
· VU Medisch Centrum (Amsterdam)
· Niet van toepassing  Ga naar vraag 41 
27. Met welke zorgverleners heeft u in een academisch ziekenhuis te maken gehad? (meerdere antwoorden mogelijk) 
· Cardioloog
· CTB-arts (Centrum voor Thuisbeademingsarts)
· Diëtist
· Ergotherapeut
· Fysiotherapeut
· Internist
· Klinisch geneticus (arts die voorlichting geeft over erfelijkheid)
· Logopedist
· Longarts
· Maatschappelijk werker
· MDL-arts (Maag-darm-lever-arts)
· Neuroloog
· Orthopedisch chirurg
· Psycholoog
· Reumatoloog
· Revalidatiearts
· Uroloog
· Gewoon verpleegkundige 
· Verpleegkundige gespecialiseerd in spierziekten
· Anders, namelijk:

             (a.u.b. in blokletters)

28. Werd u in dit ziekenhuis geholpen door meer dan één arts?
· Nee   Ga naar vraag 31   
· Ja

29. Waren de behandelingen en adviezen die u in het ziekenhuis kreeg van verschillende artsen op elkaar afgestemd?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Weet ik niet

30. Gaven de artsen u tegenstrijdige informatie? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd


31. Had(den) de arts(en) genoeg tijd voor u?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

32.  Luisterde(n) de arts(en) aandachtig naar u?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

33. Nam(en) de arts(en) u serieus?
· Nooit
· Soms
· Meestal 
· Altijd

34. Was/waren de arts(en) deskundig op het gebied van spierziekten?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

35. Werd u in het ziekenhuis geholpen door een spierziektenteam? Hiermee wordt bedoeld dat meerdere artsen die gespecialiseerd zijn in spierziekten met elkaar samenwerken. 
· Nee  
· Ja
· Weet ik niet  

36. Weet u bij wie u met vragen, problemen, en eventuele klachten terecht kunt in het ziekenhuis? 
· Nooit 
· Soms
· Meestal
· Altijd

37. Heeft u voldoende informatie gekregen over komende behandelingen en controles voor ongeveer een jaar vooruit? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Niet van toepassing/niet nodig   Ga naar vraag 39
38. Kon u hierbij vragen te stellen wanneer dingen u niet duidelijk waren?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

39. Welk cijfer geeft u de medische zorg op de polikliniek in dit (academisch) ziekenhuis? Een 0 betekent: heel erg slecht. Een 10 betekent: uitstekend.
· 0 Heel erg slechte medische zorg
· 1
· 2
· 3
· 4
· 5
· 6
· 7
· 8
· 9
· 10 Uitstekende medische zorg

40. Zou u deze poliklinische zorg bij andere spierziektenpatiënten aanbevelen? 
· Beslist niet
· Waarschijnlijk niet
· Waarschijnlijk wel
· Beslist wel


Vraag 27 t/m 40 zullen hierna herhaald worden voor de zorg die u heeft ontvangen in een niet-academisch ziekenhuis. Hiermee wordt bijvoorbeeld een algemeen of streekziekenhuis bedoeld.  

41. Bent u in een niet-academisch ziekenhuis geweest voor controles of behandelingen? 
· Nee   Ga naar vraag 56
· Ja











42. Met welke zorgverleners heeft u in een niet-academisch ziekenhuis te maken gehad? (meerdere antwoorden mogelijk)
· Cardioloog
· Diëtist
· Ergotherapeut
· Fysiotherapeut
· Internist
· Klinisch geneticus (arts die voorlichting geeft over erfelijkheid)
· Logopedist
· Longarts
· Maatschappelijk werker
· MDL-arts (Maag-darm-lever-arts)
· Neuroloog
· Orthopedisch chirurg
· Psycholoog
· Reumatoloog
· Revalidatiearts
· Uroloog
· Gewoon verpleegkundige
· Verpleegkundige gespecialiseerd in spierziekten
· Anders, namelijk:

(a.u.b. in blokletters)

43. Werd u in dit ziekenhuis geholpen door meer dan één arts?
· Nee   Ga naar vraag 46   
· Ja

44. Waren de behandelingen en adviezen die u in het ziekenhuis kreeg van verschillende artsen op elkaar afgestemd?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Weet ik niet

45. Gaven de artsen u tegenstrijdige informatie? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd




46. Had(den) de arts(en) genoeg tijd voor u?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

47.  Luisterde(n) de arts(en) aandachtig naar u?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

48. Nam(en) de arts(en) u serieus?
· Nooit
· Soms
· Meestal 
· Altijd

49. Was/waren de arts(en) deskundig op het gebied van spierziekten?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

50. Werd u in het ziekenhuis geholpen door een spierziektenteam? Hiermee wordt bedoeld dat meerdere artsen die gespecialiseerd zijn in spierziekten met elkaar samenwerken. 
· Nee  
· Ja
· Weet ik niet  

51. Weet u bij wie u met vragen, problemen, en eventuele klachten terecht kunt in het ziekenhuis? 
· Nooit 
· Soms
· Meestal
· Altijd

52. Heeft u voldoende informatie gekregen over komende behandelingen en controles voor ongeveer een jaar vooruit? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Niet van toepassing/niet nodig   Ga naar vraag 54
53. Kon u hierbij vragen te stellen wanneer dingen u niet duidelijk waren?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

54. Welk cijfer geeft u de medische zorg op de polikliniek in dit (niet-academisch) ziekenhuis? Een 0 betekent: heel erg slecht. Een 10 betekent: uitstekend.
· 0 Heel erg slechte medische zorg
· 1
· 2
· 3
· 4
· 5
· 6
· 7
· 8
· 9
· 10 Uitstekende medische zorg

55. Zou u deze poliklinische zorg bij andere spierziektenpatiënten aanbevelen? 
· Beslist niet
· Waarschijnlijk niet
· Waarschijnlijk wel
· Beslist wel


OPNAME IN HET ZIEKENHUIS

De volgende vragen gaan over uw ervaringen met een opname voor behandelingen of operaties in verband met uw spierziekte. Hiermee wordt bedoeld dat u minimaal 1 nacht in het ziekenhuis heeft doorgebracht. Indien u in de afgelopen 2 jaar vaker bent opgenomen geweest, houd dan de laatste opname in gedachten.

56. Bent u in de afgelopen 2 jaar opgenomen geweest in een ziekenhuis in verband met uw spierziekte?
· Nee   Ga naar vraag 79  
· Ja, 1 keer
· Ja, 2 keer
· Ja, 3 – 5 keer
· Ja, meer dan 5 keer



57. Waarvoor bent u de laatste keer opgenomen in verband met uw spierziekte? (meerdere antwoorden mogelijk)
· Behandeling van hartproblemen
· Behandeling met medicijnen
· Instellen van ademhalingsondersteuning neuskap
· Instellen van ademhalingsondersteuning tracheostoma
· Longontsteking
· Maag/darm problematiek (bijv. plaatsing of verwijdering PEG of PRG)
· Onderzoeken voor controles
· Onderzoeken voor diagnosestelling
· Orthopedische operatie aan handen/armen of voeten/benen
· Ontstekingen (bijv. blaas- of darmontsteking)
· Thymectomie (geheel of gedeeltelijke verwijdering van de thymus)
· Anders, namelijk:

(a.u.b. in blokletters)

58. In welk ziekenhuis bent u voor het laatst opgenomen voor uw spierziekte? 
· Academisch Medisch Centrum (Amsterdam)
· Academisch Ziekenhuis Maastricht (Maastricht Universitair Medisch Centrum+) 
· Erasmus MC (Rotterdam)
· Leids Universitair Medisch Centrum
· UMC St Radboud (Nijmegen)
· Universitair Medisch Centrum Groningen
· Universitair Medisch Centrum Utrecht
· VU Medisch Centrum (Amsterdam)
· Ander (niet-academisch) ziekenhuis

59. Hoe lang heeft u moeten wachten op de opname? 
· Minder dan 1 week
· 1-2 weken 
· 2-4 weken
· 4 weken – 3 maanden
· 3 – 6 maanden
· Langer dan 6 maanden
· Niet van toepassing: ik was acuut opgenomen  
 
60. Was de tijd die u moest wachten tot aan de opname voor u een probleem? 
· Een groot probleem 
· Een klein probleem
· Geen probleem

61. Kreeg u van de arts voldoende informatie over wat u te wachten stond tijdens uw opname?
· Nee
· Ja

62. Kon u meebeslissen over de opname? 
· Nee 
· Ja

63. Was het resultaat van de opname zoals u had verwacht? 
· Nee
· Ja
· Weet ik (nog) niet
· Niet van toepassing: ik heb een onderzoek gehad

64. Kreeg u voorafgaand aan de opname voldoende informatie over de mogelijke gevolgen op uw dagelijks leven? 
· Nee
· Ja

65. Was de arts die u behandelde tijdens de opname bekend met uw spierziekte en uw situatie?
· Nee
· Ja
· Weet ik niet

66. Bent u tijdens de opname onder narcose of roesje geweest?
· Nee   Ga naar vraag 68  
· Ja

67. Heeft u voor de opname een gesprek gehad met de anesthesist waarin uw spierziekte en narcose is besproken?
· Nee
· Ja
· Niet van toepassing: ik was acuut opgenomen



68. 	Had u van tevoren afspraken gemaakt met uw arts over wat te doen bij complicaties tijdens de opname (bijv. risico op beademing)?
· Nee 
· Ja
	
69. 	Heeft u tijdens of na de opname volgens uw arts nog last gehad van complicaties?	
· Nee   Ga naar vraag 71 
· Ja
· Weet ik niet   Ga naar vraag 71 

70. Welke complicaties zijn er opgetreden tijdens of na de opname? (meerdere antwoorden mogelijk)
· Bloedingen
· Hartproblemen
· Infecties
· Noodzaak tot kunstmatige beademing (bijv. via tracheostoma of neus/mond kap)
· Versnelde achteruitgang van spierkracht
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)

71. 	Bent u als gevolg van een onderzoek, behandeling of operatie opgenomen geweest op de Intensive Care (IC-afdeling)?
· Nee   Ga naar vraag 73 
· Ja

72. Was de opname op de intensive care afdeling van tevoren met u besproken?
· Nee
· Ja
· Niet van toepassing

73. Hielden de verpleegkundigen tijdens de opname rekening met uw mogelijkheden en beperkingen? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd




74. Hadden de verpleegkundigen genoeg tijd voor u?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

75. Luisterden de verpleegkundigen aandachtig naar u?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

76. Namen de verpleegkundigen adviezen van u en uw naasten over uw verzorging serieus?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Niet van toepassing

77. Had u vertrouwen in de zorgverleners van het ziekenhuis? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd

78. Welk cijfer geeft u de zorg rondom uw opname in het ziekenhuis? Een 0 betekent: heel erg slecht. Een 10 betekent: uitstekend.
· 0 Heel erg slechte zorg rondom opname 
· 1 
· 2
· 3
· 4
· 5
· 6
· 7
· 8
· 9
· 10  Uitstekende zorg rondom opname






SAMENWERKING EN AFSTEMMING ZORG 

Mensen met een spierziekte hebben vaak te maken met verschillende zorginstellingen waar zij zorg ontvangen.
De volgende vragen gaan over uw ervaringen  met de samenwerking en afstemming van de zorg tussen zorgverleners van verschillende zorginstellingen in de afgelopen 2 jaar. 

79. Waar heeft u in de afgelopen 2 jaar zorg ontvangen? (meerdere antwoorden mogelijk)
· In een academisch ziekenhuis (een UMC; Universitair Medisch Centrum)
· In een niet-academisch ziekenhuis (een algemeen of streekziekenhuis) 
· In een revalidatiecentrum of op een revalidatieafdeling van een ziekenhuis
· In de eerstelijnszorg. Hiertoe behoren zorgverleners die niet in een revalidatiecentrum of ziekenhuis werkzaam zijn. (Bijv. de fysiotherapeut en/of huisarts in uw eigen woonplaats)
· Geen van bovengenoemde  Ga naar vraag 94   

80. Met welke zorgverleners in de eerstelijn heeft u te maken gehad? (meerdere antwoorden mogelijk)
· Huisarts
· Fysiotherapeut
· Ergotherapeut
· Maatschappelijk werker
· Logopedist
· Diëtist
· Oefentherapeut Cesar/Mensendieck
· Verpleegkundige 
· Psycholoog
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)
· Niet van toepassing: ik heb geen eerstelijnszorg ontvangen

81. 	Had u een hoofdbehandelaar? Dit is een zorgverlener die het overzicht heeft van alle zorg die u ontvangt voor uw spierziekte.
· Nee   Ga naar vraag 86 
· Ja
· [bookmark: OLE_LINK2]Weet ik niet   Ga naar vraag 86 
82. Welke zorgverlener was uw hoofdbehandelaar? (één antwoord mogelijk)
· Cardioloog
· CTB-arts (Centrum voor Thuisbeademingsarts)
· Huisarts
· Internist
· Longarts
· MDL-arts (Maag-darm-lever-arts)
· Neuroloog
· Orthopedisch chirurg
· Reumatoloog
· Revalidatiearts
· Anders, namelijk:

 (a.u.b. in blokletters)
· Weet ik niet

83. 	In welke zorginstelling werkte uw hoofdbehandelaar? (één antwoord mogelijk)
· Academisch Medisch Centrum (Amsterdam)
· Academisch Ziekenhuis Maastricht (Maastricht Universitair Medisch Centrum+) 
· Erasmus MC (Rotterdam)
· Leids Universitair Medisch Centrum
· UMC St Radboud (Nijmegen)
· Universitair Medisch Centrum Groningen
· Universitair Medisch Centrum Utrecht
· VU Medisch Centrum (Amsterdam)
· Ander (niet-academisch) ziekenhuis
· Revalidatiecentrum 
· Huisartsenpraktijk
· Anders, namelijk: 

	(a.u.b. in blokletters)

84.    Dacht uw hoofdbehandelaar met u mee over eventuele zorg die u in de toekomst nodig zult hebben?  
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd




85. 	Was uw hoofdbehandelaar deskundig op het gebied van spierziekten?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd


De volgende vragen gaan over de samenwerking tussen het ziekenhuis waar u bent geweest voor uw spierziekte en andere zorgverleners. 

86. Bent u in de afgelopen 2 jaar voor uw spierziekte in een ziekenhuis geweest? Bijvoorbeeld voor een controle, behandeling, en/of opname.
· Nee   Ga naar vraag 94  
· Ja

87. 	Werkte(n) uw arts(en) van het ziekenhuis goed samen met uw revalidatiearts? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Niet van toepassing
· Weet ik niet

88.    Werkte(n) uw arts(en) van het ziekenhuis goed samen met uw huisarts? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Niet van toepassing 
· Weet ik niet

89.    Werkte(n) uw arts(en) van het ziekenhuis goed samen met artsen van andere ziekenhuizen? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Niet van toepassing
· Weet ik niet



90.    	Werd u door uw arts(en) van het ziekenhuis op tijd doorverwezen naar andere zorgverleners of zorginstellingen?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Niet van toepassing

91. 	Werd u door uw arts(en) van het ziekenhuis doorverwezen naar zorgverleners of zorginstellingen passend bij uw spierziekte? 
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Niet van toepassing

92. Kreeg u van de zorgverleners uit het ziekenhuis informatie die tegenstrijdig was met die van andere zorgverleners of zorginstellingen?
· Nooit
· Soms
· Meestal
· Altijd
· Niet van toepassing

93. Welk cijfer geeft u de samenwerking en afstemming tussen zorgverleners van verschillende zorginstellingen? Een 0 betekent: heel erg slecht. Een 10 betekent: uitstekend.
· 0	Heel erg slechte samenwerking 
· 1	en afstemming
· 2
· 3
· 4
· 5
· 6
· 7
· 8
· 9
· 10	Uitstekende samenwerking en 
	afstemming






OVER UZELF

De volgende vragen gaan over uzelf. Deze vragen worden gebruikt om de kwaliteit van de zorg rondom spierziekten voor verschillende groepen mensen te verbeteren. 

94. Wat zijn de 4 cijfers van uw postcode?

	□□□□

95. Wat is uw leeftijd? 
· 16 t/m 19 jaar
· 20 t/m 24 jaar 
· 25 t/m 34 jaar 
· 35 t/m 44 jaar 
· 45 t/m 54 jaar 
· 55 t/m 64 jaar 
· 65 t/m 74 jaar 
· 75 jaar of ouder 

96. Bent u een man of een vrouw? 
· Man 
· Vrouw 

97. Wat is uw hoogst voltooide opleiding? (een opleiding afgerond met diploma of voldoende getuigschrift)
· Geen opleiding (lager onderwijs: niet afgemaakt) 
· Lager onderwijs (basisschool, speciaal basisonderwijs) 
· Lager of voorbereidend beroepsonderwijs (zoals LTS, LEAO, LHNO, VMBO) 
· Middelbaar algemeen voortgezet onderwijs (zoals MAVO, (M)ULO, MBO-kort, VMBO-t) 
· Middelbaar beroepsonderwijs en beroepsbegeleidend onderwijs (zoals MBO-lang, MTS, MEAO, BOL, BBL, INAS) 
· Hoger algemeen en voorbereidend wetenschappelijk onderwijs (zoals HAVO, VWO, Atheneum, Gymnasium, HBS, MMS) 
· Hoger beroepsonderwijs (zoals HBO, HTS, HEAO, HBO-V, kandidaats wetenschappelijk onderwijs) 
· Wetenschappelijk onderwijs (universiteit) 
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)
98. Wat is het geboorteland van uzelf? 
· Nederland 
· Indonesië/voormalig Nederlands-Indië 
· Suriname 
· Marokko 
· Turkije 
· Duitsland 
· Nederlandse Antillen 
· Aruba 
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)

99. Wat is het geboorteland van uw vader? 
· Nederland 
· Indonesië/voormalig Nederlands-Indië 
· Suriname 
· Marokko 
· Turkije 
· Duitsland 
· Nederlandse Antillen 
· Aruba 
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)

100. Wat is het geboorteland van uw moeder? 
· Nederland 
· Indonesië/voormalig Nederlands-Indië 
· Suriname 
· Marokko 
· Turkije 
· Duitsland 
· Nederlandse Antillen 
· Aruba 
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)

101. In welke taal praat u thuis het meest? 
· Nederlands 
· Fries 
· Nederlands dialect 
· Indonesisch 
· Sranan (Surinaams) 
· Marokkaans-Arabisch 
· Turks 
· Duits 
· Papiaments (Nederlandse Antillen) 
· Anders, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)
102. Hoe zou u in het algemeen uw gezondheid noemen? 
· Uitstekend
· Zeer goed
· Goed
· Matig 
· Slecht

103. Heeft iemand u geholpen om deze vragenlijst in te vullen? 
· Nee   Ga naar vraag 105
· Ja

104. Hoe heeft die persoon u geholpen? (meerdere antwoorden mogelijk)
· Heeft de vragen voorgelezen 
· Heeft mijn antwoorden opgeschreven 
· Heeft de vragen in mijn plaats beantwoord 
· Heeft de vragen in mijn taal vertaald 
· Heeft op een andere manier geholpen, namelijk:

	(a.u.b. in blokletters)
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105. We willen de vragenlijst blijven verbeteren. We horen dan ook graag wat u van de vragenlijst vindt. Mist u iets in deze vragenlijst? Of heeft u nog opmerkingen of tips? Dan kunt u dat hieronder opschrijven.









HARTELIJK BEDANKT VOOR HET INVULLEN VAN DE VRAGENLIJST

Graag deze lijst opsturen in de bijgevoegde antwoordenvelop.
(Antwoordnummer XXXXXXXX). Een postzegel is niet nodig.
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