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De kwaliteit van de informatievoorziening
aan kankerpatiënten
Een ontvanger-gecentreerd onderzoek aan de aanbodzijde

De informatievoorziening aan patiënten wordt steeds meer als
een belangrijk onderdeel van de zorg- en hulpverlening gezien.
Dit geldt zeker ook voor de informatievoorziening aan mensen
met kanker. Het specifieke karakter van deze ziekte, gekenmerkt
door onzekerheid over ontstaan en verloop van de ziekte, brengt
een breed scala van mogelijke problemen met zich mee. In de
kankerzorg wordt naast de medische zorg dan ook steeds meer
aandacht besteed aan aanvullende hulp, waaronder psychosociale
zorg. In het kader van de optimalisering van de medische behan¬
deling en de ‘kwaliteit van leven’ is een zorgnetwerk van instan¬
ties en organisaties tot stand gekomen. Om optimaal gebruik te
maken van dit netwerk is communicatie noodzakelijk: communi¬
catie tussen organisaties en communicatie met patiënten om het
informatie- en zorgaanbod zo goed mogelijk af te stemmen. In
dit onderzoek gaan we na in hoeverre er sprake is van afstem¬
ming binnen het netwerk en op welke wijze organisaties zich ver¬
plaatsen in probleemsituaties van patiënten. Uit de kwantitatie¬
ve benadering - een sociale-netwerkanalyse - van deze afstem-
mingsproblematiek blijkt dat verschillende organisaties in het
zorgnetwerk elkaar slecht kennen. Uit de kwalitatieve analyse
komt naar voren dat hulpverleners vooral een actieve patiënt ver¬
wachten.

Aanleiding en achtergronden

Kanker is een ernstig en omvangrijk gezondheidsprobleem. Aangezien de ko¬
mende jaren geen medisch-technische doorbraak op dit gebied verwacht wordt,
groeit de belangstelling voor preventie van de ziekte en voor de optimalisering
van de hulpverlening aan patiënten. Deze hulpverlening betreft niet alleen de
medische zorg, maar zeker ook de aanvullende zorg. Aanvullende zorg omvat
onder meer de hulp bij de psychosociale problemen van kankerpatiënten.
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Uit onderzoek bij hulpverleners en kankerpatiënten blijkt dat er weliswaar
steeds meer aandacht komt voor psychosociale zorg, maar dat de medisch-tech-
nische zorg nog steeds de boventoon voert (Schrameijer & Brunenberg, 1992).
Ernstige ziekten brengen een psychosociale belasting met zich mee, waardoor
patiënten in grote problemen kunnen komen. Naast het levensbedreigende ka¬
rakter van de ziekte brengt kanker nog andere psychische problemen met zich
mee. Aan kanker kleeft bij voorbeeld nog steeds een stigma, denk aan ‘de ziekte
met de grote K’ en aan de eigen verantwoordelijkheid van de patiënt voor het
ontstaan van de ziekte. Patiënten ervaren een sociaal isolement en de onbekend¬
heid met het ontstaan van de ziekte en de onvoorspelbaarheid van het verloop
ervan brengen gevoelens van onzekerheid met zich mee voor kankerpatiënten
en hun omgeving.
De toegenomen belangstelling voor de medische en psychosociale patiëntenzorg
heeft inmiddels geleid tot een zorgnetwerk, een netwerk van organisaties en in¬
stellingen verspreid over het hele land, dat zich bezighoudt met medische en
aanvullende zorg en met de belangenbehartiging van patiënten in de gehele sa¬
menleving. Door de fragmentatie van de hulpverlening is het noodzakelijk te
komen tot afstemming tussen hulpverleners en - vooral - afstemming van het
zorgnetwerk op de behoeften en vragen van patiënten. Deze fragmentatie en
benodigde afstemming heeft niet alleen betrekking op de verschillen in vorm en
inhoud van de zorg, maar ook op de fasering van de ziekte. Een patiënt door¬
loopt verschillende fasen gedurende zijn ziekte, bijvoorbeeld van diagnose via
(medische) behandeling tot nazorg. In iedere fase komen andere instanties en
organisaties in aanmerking om zorg te verlenen en/of informatie te verstrekken.
Afstemming binnen het zorgnetwerk kan de overgang tussen de verschillende
fasen vergemakkelijken. Dit noemen we afstemming ten dienste van de ‘conti¬
nuïteit van de zorg’.
Hulpverleners en uiteindelijk patiënten moeten op de hoogte zijn van mogelij¬
ke medische en vooral aanvullende hulp. Bij de optimalisering van de patiën¬
tenzorg speelt de uitwisseling van informatie tussen hulpverleners en patiënten,
alsmede tussen hulpverleners onderling dan ook een cruciale rol. Organisaties
behoren patiënten te informeren over de inhoud van hun hulp- en/of dienstver¬
lening en de wijze waarop die te verkrijgen is; hulpverleners dienen elkaar te in¬
formeren om op de hoogte te zijn van het actuele zorgaanbod om patiënten te
(kunnen) verwijzen en de eigen deskundigheid te verhogen.

In deze bijdrage willen we de onderlinge afstemming van de verschillende acto¬
ren in het zorg- en informatienetwerk en de afstemming van het aanbod op vra¬
gen en behoeften van patiënten onderzoeken. Eerst gaan we in op de theoreti¬
sche achtergronden die ten grondslag liggen aan de opzet en uitvoering van het
onderzoek.
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Theoretische uitgangspunten

Bij het onderzoekbaar maken van de huidige kwaliteit van de informatievoor¬
ziening aan kankerpatiënten voor de optimalisering van de zorg hebben we ge¬
bruik gemaakt van een handelingstheoretisch perspectief over het omgaan met
voorlichting door mensen (vgl. Bosman, Hollander, Nelissen, Renckstorf,
Wester & Van Woerkum, 1989; Nelissen, 1991) . Uitgangspunt van deze com-
municatiewetenschappelijke benadering is dat mensen niet vanzelfsprekend ge¬
bruik maken van aangeboden informatie, bijvoorbeeld in de vorm van campag¬
nes of andere voorlichtingsboodschappen. Als ze al gebruik maken van voor¬
lichting, zijn de beoogde veranderingen van kennis en/of gedrag niet bij
voorbaat te verwachten. Of en in welke mate voorlichting effectief is, is afhan¬
kelijk van de situatiedefinitie door de beoogde doelgroep en de mate waarin
aanbieders in staat zijn zich daarin te verplaatsen.
In dit onderzoek zijn we er dan ook van uitgegaan dat kankerpatiënten ieder
vanuit hun eigen kennis en beleving omgaan met hun ziekte. Hulpverleners
dienen zich te verplaatsen in die situatie om zo goed mogelijk tegemoet te ko¬
men aan de daar levende behoeften. Dit betekent dat men inzicht moet krijgen
in de processen die zich bij de patiënt afspelen in het omgaan met problemen
en de rol die het zoeken van informatie daarbij kan spelen.
In het genoemde theoretische kader worden deze (fundamentele) processen aan
de vraagzijde beschreven. In dit onderzoek willen we nagaan hoe bruikbaar en
bereikbaar instanties in het netwerk zijn. Bruikbaarheid en bereikbaarheid kun¬
nen - uiteraard - het best worden vastgesteld door patiënten te ondervragen.
Wij hebben geprobeerd na te gaan in hoeverre zorginstanties zich verdiepen in
situaties van patiënten (het gebruikersperspectief) en hun zorg- en informatie¬
aanbod daarop afstemmen. Voor deze afstemming zijn twee vragen relevant:
hoe komt een informatievraag tot stand en hoe wordt deze beantwoord.

Hoe komt een informatievraag tot standi
Het proces van probleemdefinitie, met als uitkomst een (individuele) informatie¬
vraag, is bijzonder gecompliceerd. In het alledaagse leven van mensen is vol¬
doende kennis over de omgeving aanwezig om het handelen routinematig vorm
te geven. Mensen zijn dan ook niet snel geneigd om bestaande opvattingen over
hun leefwereld op te geven. Observaties in de omgeving die in tegenstelling zijn
met elementen uit de kennisvoorraad kunnen dit routinematige, non-reflexieve
handelen echter verstoren. Dan is er sprake van een (mogelijke) discrepantie tus¬
sen ‘wat men weet’ en ‘wat men ziet’. In het gehele ziekteproces van diagnose via
behandeling tot nazorg valt te verwachten dat kankerpatiënten voortdurend ge¬
confronteerd worden met observaties en ervaringen die ze met behulp van de be¬
staande kennisvoorraad niet kunnen thuisbrengen. De eigen definitie van de si¬
tuatie schiet voortdurend tekort. Het routinematige handelen wordt vaak dra-
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matisch verstoord. Daarbij worden de voorspelbaarheid van en zekerheid over de
toekomst, die de basis vormen voor deze routines, danig op de proef gesteld.
Een intern ervaren discrepantie of probleem leidt niet vanzelfsprekend tot een
informatievraag. Tal van andere interne oplossingen zijn voorhanden. Zo kan
men de ervaren discrepantie aanhouden (‘ik wil meer weten over de mogelijk¬
heden van terminale verzorging thuis, maar dat kan nog wel wachten’), tolere¬
ren (‘het gebruik van alternatieve geneeswijzen is misschien een uitkomst maar
ik ben voorlopig nog tevreden over de huidige behandeling’), of intern oplossen
(‘ik weet wel te weinig over de herintreding in het arbeidsproces maar het ge¬
ruststellen van mijn familie en mijn partner is nu belangrijker’).
Het zal duidelijk zijn dat het niet vanzelfsprekend is dat patiënten een vraag
ontwikkelen waarvoor organisaties in het netwerk informatie verstrekken. Als
een ervaren discrepantie intern niet kan worden opgelost en nieuwe kennis
moet worden opgedaan, spreken we van een informatievraag.

Hoe wordt een informatievraag beantwoord?
Voor de beantwoording van een informatievraag worden (externe) handelingen
ontworpen, geprojecteerd en gekozen. Het is afhankelijk van de bekendheid
met informatiebronnen en de functionaliteit daarvan of een optimale keuze kan
worden gemaakt. De thema’s waarover patiënten informatievragen hebben zijn
voor hen vaak zo nieuw, dat verondersteld mag worden dat ze niet uit eerdere
ervaringen kunnen putten om de juiste informatiebron te kiezen. Bij het vinden
van het adequate informatie- en zorgaanbod kunnen hulpverleners dan ook een
belangrijke rol spelen.

Het informatienetwerk als geheel speelt dus een rol bij het aandragen van
bruikbare en bereikbare informatie of kennis die problemen oplost. Een belang¬
rijke andere functie van organisaties in het netwerk is zieken te wijzen op moge¬
lijke problemen (en probleemoplossingen). Wij noemen dit het creëren van
problemen bij patiënten door observaties aan te bieden die in tegenstelling zijn
met de bestaande kennis.
We gaan in deze studie na of aanbieders voldoende rekening houden met de
fundamentele processen die ten grondslag liggen aan het ontstaan en aan het
beantwoorden van een vraag naar informatie. Het gaat hier om het concept of
beeld van de patiënt dat gehanteerd wordt door hulpverleners bij de opzet, ver¬
spreiding en onderlinge afstemming van het informatieaanbod.

Probleemstelling

In dit onderzoek willen we inzicht krijgen in de werkwijze van organisaties die
zich bezighouden met de zorg en/of informatievoorziening aan kankerpatiën¬
ten. Het gaat voorshands vooral om de efficiëntie van de informatievoor-
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ziening1. In dit onderzoek worden twee vraagstellingen beantwoord die betrek¬
king hebben op de afstemming van het informatie-aanbod.

i In hoeverre is er sprake van afstemming van het informatieaanbod binnen
het netwerk van instanties dat betrokken is bij de zorg voor kankerpatiënten
bij het bieden van bereikbare en bruikbare oplossingen voor alle vragen van
kankerpatiënten rond hun ziekte?

2 Op welke wijze verplaatsen deze instanties zich in probleemdefinities en pro¬
bleemoplossingen van kankerpatiënten?

De maatschappelijke relevantie van dit onderzoek ligt in de verbetering van de
informatievoorziening aan kankerpatiënten en hulpverleners. De toenemende
belangstelling voor de psychosociale problematiek van patiënten en hun omge¬
ving, naast de medische zorg, maakt problemen zichtbaar over de toegankelijk¬
heid van de hulpverlening. Het wetenschappelijk belang van dit onderzoek ligt
in de eerste plaats in de verbetering van het inzicht in de fundamentele proces¬
sen die ten grondslag liggen aan het zoeken en gebruiken van informatie en,
met name, de consequenties daarvan voor de vorm en inhoud van het informa¬
tie-aanbod. In het voorlichtingsonderzoek heeft men zich tot nu toe vooral ge¬
richt op de preventie van ‘ongezondheid’ door gedragsverandering en op pa¬
tiëntenvoorlichting om de medische zorg te optimaliseren (zie Damoiseaux,
1988; 1991; Smeets & Van der Rijt, 1992). Er zijn nauwelijks voorbeelden van
onderzoekingen naar het informeren van patiënten over het omgaan met ‘onge¬
zondheid’ en met onbekendheid met oorzaak en verloop van de ziekte.

Werkwijze

De twee vraagstellingen zijn in twee fasen onderzocht. In een voorstudie heb¬
ben we eerst geïnventariseerd welke organisaties zich bezig houden met de zorg
en/of informatievoorziening aan kankerpatiënten. Via het Integraal
Kankercentrum Oost (iKO) konden we vanuit het adressenbestand en folderma¬
teriaal deze instanties achterhalen. Het IKO, gevestigd in Nijmegen, is een regio¬
nale instantie die een centrale rol speelt in de kankerzorg. Het IKO stelt zich ten
doel de behandeling en begeleiding van mensen met kanker te optimaliseren. Zo
biedt het IKO haar diensten aan voor de optimalisering van de zorg aan en bege¬
leiding van patiënten, maar ook voor de preventie en vroege opsporing van kan¬
ker bij de bevolking in de regio. De regio Oost omvat Gelderland, oostelijk
Noord-Brabant en Noord-Limburg. Alle actoren die bij deze activiteiten betrok¬
ken zijn, kunnen ondersteuning krijgen in de vorm van deskundigheidsbevorde¬
ring, kankerregistratie en -documentatie, klinisch vergelijkend onderzoek en
voorlichting over kanker aan hulpverleners, patiënten en het algemene publiek.
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We hebben de I K O -regio als uitgangspunt genomen om de relevante organisaties
voor kankerpatiënten nader in kaart te brengen. We hebben ons afgevraagd met
welke organisaties patiënten uit twee ziekenhuizen in de I K O -regio direct of indi¬
rect te maken (kunnen) krijgen gedurende de verschillende fasen van hun behan¬
deling. De keuze voor deze patiënten kwam voort uit het vraagzijde-onderzoek
dat onder meer bij deze patiënten was gepland (zie Poulussen & Relouw, 1993;
Maas, 1993; Van Eden, Maas & Nelissen, 1995). Een globale inventarisatie leverde
74 organisaties op die op landelijk, regionaal en lokaal niveau actief zijn in de
zorg aan kankerpatiënten, waaronder het geven van voorlichting over medische
en psychosociale aspecten van de ziekte (Van Eden, 1994; zie bijlage 1).
Dit netwerk van 74 instanties gebruiken we om de afstemmingsproblematiek
van de zorgverlening en met name de daarbij behorende informatievoorziening
aan kankerpatiënten te bestuderen. In de kwantitatieve analyse hebben we de
onderlinge contacten tussen organisaties in kaart gebracht (vraagstelling 1). In
de kwalitatieve analyse zijn we ingegaan op de afstemming van het informatie-
en zorgaanbod op patiënten (vraagstelling 2).
Uitgangspunt bij het bepalen van de mate van afstemming tussen instanties is
de veronderstelling dat daarvoor informatie-uitwisseling, ofwel regelmatig on¬
derling contact vereist is. Daarom hebben we in een schriftelijke enquête onder
74 instanties gevraagd naar het contact met andere instanties in het kader van
de kankerzorg. Het gaat hierbij om al het contact dat instanties met elkaar on¬
derhouden - oftewel de informatie-uitwisseling - over de kankerzorg. Het con¬
tact kan door beide partijen geïnitieerd zijn. Zo kan een beeld ontstaan van de
onderlinge informatie-uitwisseling en van de mogelijkheden tot afstemming.
De respondenten werd gevraagd naar de frequentie, functionaliteit en prioriteit
van het contact met de andere (73) instanties. Van de 74 instanties die werden
benaderd hebben 53 de vragenlijst teruggestuurd (71%).
De gegevens uit de enquête zijn verwerkt in een zogenaamde multivalente ad-
jacentie-matrix. Dit is een kruistabel waarin de frequenties van alle bekende con¬
tacten die de verschillende instanties onderling onderhouden, tegen elkaar zijn
afgezet. Uit deze gegevens willen we zoals gezegd een beeld krijgen van de onder¬
linge contacten tussen instanties. Hoe ziet het informatienetwerk eruit? Welke
instanties in de Nederlandse kankerzorg onderhouden onderling contact en met
welke frequentie? Welke instanties staan centraal in dit netwerk? Is er een logisch
verband te vinden in de onderlinge contacten zoals die zich voordoen? We heb¬
ben technieken uit de sociale-netwerkanalyse aangewend om deze gegevens uit
het materiaal te verkrijgen2. We maken gebruik van de clique-detectiemethode
van Hubbell en de segregatie/differentiatiemethode (Felling, 1974).
Voordat technieken uit de sociale-netwerkanalyse kunnen worden toegepast,
moest deze kruistabel eerst bewerkt worden. Door de non-response en de niet
ingevulde contactfrequenties is de matrix niet compleet: van sommige paren is
slechts ëén frequentie bekend, van andere zelfs geen enkele. Aangezien bij de so-
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ciale-netwerkanalyse een volledige matrix vereist is, is allereerst gekeken naar de
mogelijkheid om ontbrekende scores aan te vullen. De ontbrekende scores kun¬
nen worden aangevuld als de wel bekende scores een bepaalde symmetrie ken¬
nen. De relatie tussen organisatie A en organisatie B is symmetrisch als ze dezelf¬
de onderlinge contactfrequentie aangeven. Pas na hercodering van de oorspron¬
kelijke frequenties3 was de matrix symmetrisch en konden de ontbrekende scores
worden aangevuld. Dit is (uiteraard) alleen mogelijk voor de contactfrequentie
tussen paren waarvan minstens één score bekend is. We realiseren ons wel dat we
enigszins terughoudend moeten zijn bij de interpretatie van de resultaten.
Middels het clique-detectiemodel van Hubbell kunnen centrale instanties en re¬
laties met andere instanties opgespoord worden. Daarnaast vereenvoudigt deze
methode een grafische weergave van de contacten. Aan de hand van deze
Hubbell-methode achterhalen we de relaties die tussen instanties bestaan wat
betreft het transport van informatie: de informatiekanalen. Via de informatie¬
kanalen zijn er enerzijds paren die sterk met elkaar geassocieerd zijn, anderzijds
paren die minder sterk met elkaar verbonden zijn. De associatie wordt bepaald
door de frequentie van contact - op basis van informatie-uitwisseling - tussen
instanties. Hoe meer contacten, direct en indirect, hoe hoger de associatie.
Instanties die tot een clique behoren hebben op meerdere manieren contact
met elkaar. Zij zijn sterker met elkaar verbonden dan instanties die niet tot de
clique behoren (Felling, 1974; Van Eden, 1994).

Uitgangspunt bij de toepassing van de Hubbell-methode is de kruistabel (mul-
tivalente adjacentie-matrix) over de frequenties van de contacten tussen instan¬
ties. We gaan ervan uit dat een hoge contactfrequentie correspondeert met een
hoge mate van informatie-uitwisseling. Aan de hand van de gegevens uit de
kruistabel wordt de associatie-index M(IJ) tussen xi en xj (verschillende instan¬
ties) bepaald, wat leidt tot de identificatie van cliques. Op deze wijze zijn voor
de gehanteerde kruistabel op verschillende associatieniveaus cliques te vinden.
Met behulp van de Hubbell-methode wordt duidelijk welke contacten instan¬
ties onderhouden en met welke frequentie. Waarom de gevonden contacten in
deze specifieke frequentie bestaan is nog onduidelijk. Het systematisch onder¬
zoeken van de informatie-uitwisseling tussen actoren kan bijdragen tot het op
het spoor komen van kenmerken die van invloed zijn op de informatie-uitwis¬
seling tussen informatie-aanbiedende instanties voor kankerpatiënten in
Nederland. Met behulp van de segregatie/differentiatiemethode wilden we in¬
zicht krijgen in de invloed van bepaalde kenmerken van instanties op de frequentie
van de contacten die zij met andere instanties onderhouden. We zochten onder an¬
dere naar de invloed van de structuur van organisaties en het thema waarover
organisaties informatie bieden, op de - frequentie van - contacten. Bij het ken¬
merk ‘structuur van de organisatie’ hebben we een onderscheid gemaakt tussen
de categorieën plaatselijk, regionaal en landelijk opererende organisaties. Voor
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het kenmerk thema wordt een onderscheid gemaakt tussen de categorieën: veel-
zijdig/meerdere terreinen; organisatorisch; financieel; geneesmiddelen/genees¬
wijzen; adviescentrum; kinderen/jongeren; stervensbegeleiding; beleving en ver¬
werking; pijnbestrijding; voeding; roken; verpleging en verzorging; gezondheid
en medisch (zie voor een volledig overzicht van de organisaties en hun kenmer¬
ken Bijlage i).
We willen dus nagaan in hoeverre deze organisatiekenmerken leiden tot het ont¬
staan van bepaalde informatie-uitwisselingspatronen tussen actoren. De genoem¬
de kenmerken kunnen op twee wijzen hun invloed op de informatie-uitwisseling
laten gelden: ze kunnen een segregatie- en een differentiatie-effect bewerkstelli¬
gen. Van een differentiatie-effect is sprake indien alle actoren in het netwerk
slechts informatie uitwisselen met een bepaalde categorie van actoren, namelijk
die categorie die over een bepaald kenmerk beschikt. Een voorbeeld kan het ef¬
fect illustreren: instanties kunnen van elkaar worden onderscheiden op basis van
structuur. Zo is op basis van het kenmerk structuur het onderscheid in de cate¬
gorieën plaatselijk, regionaal en landelijk gemaakt. Nu is er sprake van een diffe¬
rentiatie-effect op het moment dat alle categorieën (landelijk, regionaal en plaat¬
selijk) slechts informatie uitwisselen met bijvoorbeeld landelijke instanties.
Van een segregatie-effect is sprake als het kenmerk de actoren in categorieën
onderscheidt, waarbinnen wel, maar waartussen nauwelijks informatiepijlen be¬
staan. Een voorbeeld van een segregatie-effect: wanneer instanties van elkaar
onderscheiden worden op basis van het kenmerk structuur ontstaat de eerder
genoemde onderverdeling in de categorieën landelijk, regionaal en plaatselijk.
Wanneer de informatie-uitwisseling voornamelijk binnen deze categorieën
plaatsvindt (een hoge mate van informatie-uitwisseling van landelijke met lan¬
delijke, regionale met regionale en plaatselijke met plaatselijke instanties) en
nauwelijks tussen deze categorieën, is er sprake van een segregatie-effect. In de
volgende figuur zijn beide effecten weergegeven.

Figuur i

Grafische weergave van het differentiatie- en het segregatie-effect in netwerkanalyse.
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Om te bepalen of er sprake is van de beide effecten worden allereerst actoren in
de kruistabel geclassificeerd naar het veronderstelde kenmerk (zie Bijlage i). De
waargenomen frequenties van contact worden in verband gebracht met de ver¬
wachte frequenties, berekend op basis van de hypothese dat het veronderstelde
kenmerk niet van invloed is op de verdeling van de informatiepijlen tussen de
actoren. Van een differentiatie-effect en een segregatie-effect is sprake als het
verschil tussen de waargenomen en het verwachte aantal informatiepijlen groter
is dan op grond van toeval verwacht mag worden. Om te kunnen beoordelen of
er sprake is van beide effecten pasten we de Chi-kwadraattoets toe. Wij bekij¬
ken deze differentiatie- en segregatie-effecten op drie verschillende frequentie-
niveaus: respectievelijk minstens elk jaar, minstens elke maand en minstens om
de paar dagen.

Na de kwantitatieve analyse van het netwerk van aanbieders gaan we in op de
kwalitatieve analyse van het informatie-aanbod. In de vorm van een casestudie
onderzoeken we de afstemming van het aanbod op de informatievraag. De case¬
studie is een specifieke onderzoeksopzet die zich richt op het diepgaand onder¬
zoeken van één of enkele gevallen. Bij deze ‘gevallen’ bestuderen we onder an¬
dere opvattingen over patiënten.
Binnen de I K O -regio zijn organisaties benaderd waarmee een patiënt uit de ge¬
kozen ziekenhuizen in aanraking kan komen. Hieronder vallen organisaties die
zich dichtbij de patiënt bevinden: ziekenhuis, thuiszorgorganisatie en het (re¬
gionaal opererende) I KO . Twee landelijke organisaties, ver van de patiënt, het
Koningin Wilhelmina Fonds (kwf) en het Taborhuis, maken de groep te on¬
derzoeken instanties compleet. Met hulp van I K O -medewerkers is de keuze ge¬
maakt voor de te interviewen personen binnen de organisaties. De geïnterview¬
den zijn mensen die voor de informatievoorziening aan kankerpatiënten een be¬
langrijke positie in de organisatie innemen. Gegevens over de informatievoor¬
ziening door en via deze instanties zijn verzameld door diepte-interviews. In de
interviews is in grote lijnen aandacht voor twee zaken: de contacten met andere
instanties en de contacten met patiënten. De relatie van de ondervraagde in¬
stanties met patiënten wordt binnen het interview in verschillende thema’s uit¬
eengelegd: het beeld van de patiënt (publieksconcept); het signaleren en creëren
van problemen bij de patiënt; de evaluatie van de functionaliteit van het infor¬
matie-aanbod; de probleemagenda van patiënten; de ervaren tekorten in het in¬
formatie-aanbod.
Bij de analyse van de interviews is uitgegaan van de analysemethode van Wester
(1991). De interviews zijn allereerst schriftelijk weergegeven. Op basis van deze
waarnemingsprotocollen is een nieuwe reeks gegevens gemaakt, gesystemati¬
seerd rond de interviewtopics. Uiteindelijk zijn zo een aantal kernbegrippen on¬
derscheiden die de belangrijkste thema’s of processen in de onderzochte situatie
weergeven. De bevindingen over de kwaliteit van de informatievoorziening zijn
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gebaseerd op dit bestand van geordende gegevens dat door middel van systema¬
tisering is ontstaan en op de gegevens uit de kwantitatieve analyse.
Met deze werkwijze willen we tevens laten zien dat het integreren van kwalita¬
tief en kwantitatief onderzoek voor zowel praktische als theoretische problemen
een verdieping van inzichten met zich meebrengt. Zo is in dit geval de kennis
uit de kwantitatieve (netwerk)analyse gebruikt om het kwalitatieve onderzoek
op te zetten en aan de hand van de resultaten daarvan de kwantitatief verkregen
gegevens te interpreteren.

Resultaten

De afstemmingsproblematiek: een kwantitatieve benadering
De verkregen gegevens uit de schriftelijke enquête hebben we geanalyseerd met

methoden en technieken uit de sociale-netwerkbenadering. Hiermee komen we
tot de volgende resultaten.
Na de analyse van de gegevens door middel van de Hubbell-methode zijn voor
de kruistabel ‘frequentie van contact’ op verschillende associatieniveaus cliques
gevonden (figuur 2). Opvallend is dat er op hoog frequentieniveau - minstens
om de paar dagen - nauwelijks tot geen contacten worden onderhouden. De
paar contacten die er op dit niveau onderhouden worden, zijn in figuur 2 aan¬
gegeven met de dikke zwarte lijnen. Organisaties met een hoge onderlinge asso-
ciatie-index zijn de volgende koppels: (26) AZN -Pijnteam en (27) AZN -maat¬
schappelijke en geestelijke zorg; (60) Werkgroep 2000 en (40) Vereniging van
Oncologie Verpleegkundigen; (41) Landelijk Centrum GVO en (42) Bureau
Voorlichting Gezondheidszorg Buitenlanders; (3) Koningin Wilhelminafonds
en (61) Nederlandse Federatie van Kankerpatiënten verenigingen (zie ook
Bijlage 1). De meeste instanties hebben slechts op laag frequentieniveau - min¬
stens elk jaar - of helemaal geen onderling contact.
Op hoog associatieniveau zijn relatief weinig cliques gevonden. Instanties die
tot een clique behoren hebben onderling meer directe of indirecte contacten
dan met instanties die niet tot de clique behoren. Een voorbeeld van een clique
op vrij hoog associatieniveau is de groep waarin zich de instanties (26) AZN-

Pijnteam, (27) AZN -maatschappelijke en geestelijke zorg en (33) AZN -psycho¬
loog bevinden. Voorbeelden van organisaties met een hoge status - een relatief
hoge positie in de informatievoorziening door het grote aantal contacten met
andere instanties - zijn: het (1) IKO; (3) Koningin Wilhelmina Fonds; (26)
AZN -Pijnteam en (27) AZN -maatschappelijke en geestelijke zorg en (61)
Nederlandse Federatie van Kankerpatiënten.
Het belangrijkste resultaat is echter dat organisaties nauwelijks met elkaar in
contact staan zodat kennis over de bruikbaarheid en (vooral) de bereikbaarheid
van specifieke zorgorganisaties sterk te wensen overlaat.

i995h MASSACOMMUNICATIE 209



De dikke lijnen geven contacten tussen instanties weer met een associatie-index van M (IJ)>=
0.130 tot M (I,J)>= 0.100 (hoge associatie-index), de gewone lijnen M (IJ)>= 0.090 tot M (IJ)>=
0.070 (middelmatige associatie-index) en de gestippelde lijnen M (IJ)>= 0.060 tot M (IJ)>= 0.040
(lage associatie-index). Zie ook Bijlage 1.

Figuur 2

Weergave van de onderlinge contacten tussen de informatie-aanbiedende instanties
aan kankerpatiënten.

Opvallend is het relatief gering aantal contacten van (46) A Z N /informatiecen¬
trum en (47) Slingeland patiëntenservicebureau met andere organisaties. Deze
instanties zijn naar verwachting belangrijke aanspreekpunten voor patiënten en
hun sociale omgeving. We hadden verwacht dat deze zich daarom meer en be¬
ter op de hoogte zouden houden van de actuele stand van het zorgaanbod.
De Hubbell-methode heeft ons inzicht gegeven in de bestaande contacten tus¬
sen instanties en in de frequentie waarmee deze contacten onderhouden wor¬
den. Door analyse met behulp van de segregatie/differentiatiemethode achter¬
halen we in hoeverre de kenmerken structuur en thema leiden tot het ontstaan
van bepaalde informatie-uitwisselingspatronen tussen de actoren. Twee effecten
van een kenmerk op de verdeling van de informatiepijlen over de diverse acto¬
ren kunnen worden onderscheiden: een differentiatie-effect en een segregatie-
effect. Beide effecten treden op als het hier gevonden informatie-uitwisselings-
patroon significant verschilt met het patroon van informatie-uitwisseling dat op
basis van toeval te verwachten is. We toetsen deze veronderstelling met behulp
van een Chi-kwadraattoets. Hiermee komen we tot de volgende resultaten.

210 MASSACOMMUNICATIE 1995 13



Tabel i

Weergave van de kenmerken die de hoogste invloed op het verloop van de informa¬
tiestroom te zien gaven (differentiatie-ejfect).

* significant bij toetsing a=2,5%; ** significant bij toetsing a=0,l%.

Kenmerk

Contactfrequentie

Structuur: landelijk,
regionaal, plaatselijk

Thema: 14 thema’s (zie Bijlage 1)

minstens elk jaar plaatselijk* veelzijdig aanbod**

minstens elke maand niet significant veelzijdig aanbod**

minstens om de paar dagen niet significant veelzijdig aanbod/ pijnbestrijding**

Voor beide kenmerken geldt een significant optredend differentiatie-effect voor
de minder frequente contacten. Voor het kenmerk thema treedt het effect ook
op andere frequentieniveaus significant op. Instanties met een veelzijdig infor-
matie-aanbod en instanties die zich bezighouden met pijnbestrijding hebben
significant een grotere invloed op het verloop van de informatiestroom dan in¬
stanties die gericht zijn op andere onderwerpen. Voor organisaties met een veel¬
zijdig aanbod geldt dit voor alle frequentieniveaus. Organisaties die op pijnbe¬
strijding gericht zijn, worden alleen binnen de groep ‘hoogfrequente contacten’
vaker geraadpleegd. We veronderstellen dat instanties met een veelzijdig aan¬
bod vaker contact op moeten nemen met ‘gespecialiseerde instanties’ om hun
aanbod actueel te houden. Pijnbestrijding is een onderwerp dat op het moment
erg hoog op de agenda staat in de kankerzorg. Ten aanzien van ‘structuur’
treedt slechts voor plaatselijke organisaties significant een differentiatie-effect
op voor de minder frequente contacten.

In tabel 2 zijn de gegevens over het optreden van een segregatie-effect opgeno¬
men.

Door het veelvuldig optreden van een segregatie-effect op zeer hoog significan-
tieniveau en bij vrijwel alle contactfrequenties veronderstellen we dat de ken¬
merken structuur en thema de actoren in categorieën onderscheiden. Binnen
deze categorieën bestaan wel informatiepijlen, maar tussen de categorieën min¬
der (zie figuur 1). Voor het kenmerk thema geldt het segregatie-effect signifi¬
cant voor de twee lagere frequentieniveaus.
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