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Kwaliteit van de informatievoor¬
ziening aan kankerpatiënten in het
ziekenhuis
Een verkennend onderzoek

Hulpverleners in de ziekenhuizen spelen Aanleiding
een belangrijke rol in de informatievoorzie¬
ning aan kankerpatiënten. Met hen hebben
patiënten direct en veelvuldig contact.
Integraal Kankercentrum Oost (iko ) on¬
derzoekt op kwalitatieve en kwantitatieve
wijze de kwaliteit van voorlichting aan
kankerpatiënten in vier ziekenhuizen1.
Hiertoe werden interviews gehouden met
hulpverleners en patiënten2.
Uit de kwalitatieve analyse blijkt dat de in¬
formatievoorziening op medisch gebied
vaak redelijk goed is. Problemen ontstaan
door: gebrek aan afstemming tussen hulp¬
verleners onderling; een geringe toeganke¬
lijkheid van informatie of hulp voor pa¬
tiënten; en inhoudelijke tekorten. De kwan¬
titatieve benadering legt scherper uiteen
dat een groot deel van de vragen van pa¬
tiënten op niet-medisch gebied ligt, terwijl
de hulpverleners de nadruk leggen op het
aanbieden van medische informatie.

Kanker veroorzaakt vaak veel problemen bij
mensen. Informatie kan mogelijk oplossin¬
gen bieden voor een aantal van deze proble¬
men. Voor kankerpatiënten bestaat een uit¬
gebreid zorgnetwerkvan instantiesdie infor¬
matie aanbieden. Integraal Kankercentrum
Oost (iko) is één van die instanties. Het cen¬
trum werkt aan de optimaliseringvan de
kwaliteit van zorg aan kankerpatiënten en
coördineert daartoe kwaliteitsbevorderende
activiteiten in zijn regio,waaronder onder¬
zoek.
In 1994 werd in opdracht van het i ko-onder¬
zoekgedaan naar de kwaliteit van de infor¬
matievoorziening aan kankerpatiënten (Van
Eden, 1994; Nelissen & Van Eden, 1995). Uit
datonderzoek bleek datdeorganisaties in
het zorgnetwerk voor deze patiënten niet op¬
timaal toegankelijk en bruikbaar zijn. Er is
een groot aantal instantieswerkzaam in de
kankerzorg, maar ze hebben nauwelijks on¬
derling contact. Het netwerk kent een sterk
gefragmenteerd informatie-en zorgaanbod.
De geringe onderlinge afstemming draagt
niet bij aan de gewenste continuïteit3van
zorg. Ookwerd geconcludeerd dat het infor¬
matienetwerk met name is toegesneden op
een actief informatiezoekende patiënt, die
zich bewust isvan zijn eigen situatie.Er wordt
van uitgegaan dat patiënten in staat zijn hun
problemen te definiëren en min of meer

zelfstandig de beste oplossingdaarvoor te zoeken.
Het onderzoek (Van Eden, 1994) heeft een beeld gegeven van de ef¬
ficiëntie van de informatievoorziening aan kankerpatiënten. Inzicht
in efficiëntie én effectiviteit van het aanbod zijn gewenst om de in-
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formatievoorziening maximaal te kunnen verbeteren. Het I ko wilde
achterhalen hoe effectief, ofwel passend het informatieaanbod is
voor de problemen die kankerpatiënten ervaren. Het belang van
dergelijk onderzoek in ziekenhuizen wordt onderstreept door de
komst van wetten op het gebied van de informatievoorziening.
Recent zijn namelijk enkele verplichtingen ten aanzien van het ge¬
ven van informatie wettelijk vastgelegd4.
Naast het bovenstaande vormde ook de toenemende vraag naar
voorlichtingskundige ondersteuning voor het i ko aanleiding vier
onderzoeken te starten in de regio naar de effectiviteit van de infor¬
matievoorziening in het ziekenhuis.
In deze bijdrage rapporteren we over de twee onderzoeken die zijn af¬
gerond. Ze vonden plaats in algemene ziekenhuizen.Allereerst gaan
we in op de probleemstelling en theoretische achtergronden die ten
grondslag liggen aan de opzet en uitvoering van het onderzoek.

Probleemstelling

Zoals gezegd willen we inzicht krijgen in de effectiviteit van de infor¬
matievoorziening aan kankerpatiënten in ziekenhuizen. Het onder¬
zoek van Van Eden (1994) toont aan dat deze kwestie vanuit hulpver¬
leners én patiënten bekeken moet worden. Het informatieaanbod
en de werkwijze aan de aanbodzijde dienen geconfronteerd te wor¬
den met de visie van patiënten daarop. Pas dan kan duidelijk zijn op
welke momenten in het ziekteproces en op welke wijze het aanbod
effectief is of effectiever kan worden. Om deze reden is in de formu¬
lering van de vraagstelling aandacht voor de beide actoren.

1 Op welke wijze verplaatsen hulpverleners in de ziekenhuizen zich
in de probleemdefinities en -oplossingen van kankerpatiënten?

2 In hoeverre ontvangen kankerpatiënten bereikbare en bruikbare
oplossingen-in de vorm van informatie-vanuit het ziekenhuis
voor de problemen die ze ervaren door hun ziekte?

In deze studie willen we met name een wetenschappelijk doel die¬
nen.We streven ernaar het inzicht te verbeteren in de fundamentele
processen die ten grondslag liggen aan het zoeken en gebruiken van
informatie en de consequenties daarvan voor de vorm en inhoud
van het informatieaanbod. We maken hierbij gebruik van de zoge¬
naamde Sense Making Approach als theoretische basisvoor het on¬
derzoek (Dervin, 1981; 1989). Door deze keuze wordt het onder¬
zoek tevens een verdere toetsing en uitwerking van de theorie van
een ‘new way of listening to the audience’ (Nelissen, 1991).

Theoretische uitgangspunten: de Sense Making Approach

Het is nodig oor en oog te hebben voor de patiënt. De behoeften die
patiënten gedurende het ziekteproces ervaren zijn van essentieel be-
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lang voor vorm en inhoud van de informatievoorziening. Om de
kwaliteit van de informatievoorziening in de ziekenhuizen te kun¬
nen onderzoeken, gebruiken we daarom de ‘Sense-Making
Approach’ (Dervin, 1981), een zogenaamde ontvangergecentreerde
benadering. De Sense-Making Approach (s M a ) is een samenhan¬
gende set van methoden en concepten, die gehanteerd wordt om de
wijze waarop mensen betekenis verlenen aan de wereld om hen
heen, te reconstrueren. De reconstructie van situatiedefinitiesvan
patiënten staat centraal in het onderzoek, omdat we er vanuit gaan
dat kankerpatiënten hun ziekte allen op hun eigen manier beleven.
Hulpverleners moeten zich verplaatsen in patiënten om zo goed mo¬
gelijk tegemoet te kunnen komen aan hun individuele behoeften.
Inzicht is gewenst in de processen die zich bij patiënten afspelen in
het omgaan met problemen en de rol die het zoeken en gebruiken
van informatie daarbij kan spelen.

Longkankerpatiënten en kankerpatiënten die behandeld worden
met chemotherapie vormen de onderzoeksgroep van het onderzoek
waarvan hier verslag wordt gedaan. Op het moment dat kanker bij
deze patiënten wordt geconstateerd, komen ze in een voor hen on¬
bekende situatie terecht. Het definiëren van de situatie kan dan pro¬
blemen geven. De betekenisverleningm het leven van alledag, welke
Dervin centraal stelt, wordt bemoeilijkt. Doordat ons werkelijkheids¬
beeld per definitie incompleet is (Dervin, 1981) worden mensen
voortdurend geconfronteerd met leemtes in een steeds veranderen¬
de omgeving. Door hun ziekte overkomt patiënten iets dat ze niet
eerder hebben meegemaakt. Dat maakt hen onzeker, waardoor veel
vragen ofwel ‘gaps’ bij hen kunnen opkomen. Patiënten beschikken
over verschillende strategieën om deze vragen te overbruggen.
Informatie zoeken en gebruiken is één van de vele strategieën
(‘uses’) die individuen in staat stelt in een bepaalde situatie te han¬
delen. Dit zoeken en gebruiken van informatie staat in dienst van de
overbrugging van ervaren lacunes (‘gaps’) in het werkelijkheids¬
beeld van mensen (Nelissen, 1991).
Gebruik van informatievindt plaats om subjectief betekenis te kun¬
nen verlenen aan de wereld om ons heen. Informatie wordt binnen
deze benadering niet gezien als een ding, dat onafhankelijk van het
individu bestaat. Informatie bestaat voor een belangrijk deel intern,
als onderdeel van het individuele referentiekader. Het is een pro¬
duct van menselijke observatie, van zowel directe als indirecte obser¬
vatie. De observatie wordt door het individu geleid, waarbij het indi¬
vidu beperkingen heeft die bepaald worden door de situatie waarin
hij zich bevindt. Op grond hiervan is het zoeken en gebruiken van
informatie terug te voeren tot-en dus te onderzoeken bij- het indi¬
vidu dat betekenis verleent aan de werkelijkheid: op een bepaald
moment en in een bepaalde context (idem).

Hulpverleners moeten met hun hulpaanbod aansluiten bij de door
patiënten ervaren vragen in verschillende situaties en de daar beno-
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digde oplossingen. Ook hulpverleners bevinden zich in een bepaal¬
de situatie. In hun contacten met patiënten kunnen ze vragen van
patiënten waarnemen en deze als meer of minder belangrijk kwalifi¬
ceren. De hulpverleners bekijken of een oplossing nodig is en bie¬
den deze wel of niet aan. Voor het aanbieden van ‘uses’ (als oplos¬
sing voor een door patiënten ervaren ‘gap’) kiezen hulpverleners uit
vele mogelijke oplossingsstrategieën, die ze kennen. Het wanneer,
hoe en waarom van het aanbieden van oplossingen kan daarmee per
hulpverlener verschillen. Wij verwachten dat hulpverleners in het
bieden van oplossingsstrategieën verschillen door hun functie in het
zorgproces en door hun kennis over mogelijke oplossingen. We on¬
derzoeken hoe, wanneer en in welke mate hulpverleners aansluiten
op de ervaren vragen van patiënten.

De sma is bruikbaar om het omgaan met kanker te beschrijven. De
drie centrale concepten in deze benaderingen zijn: ‘situation’, ‘gaps’
en ‘uses’. Zoals eerder weergegeven zijn deze concepten als volgt in
te passen. Mensen die geconfronteerd worden met kanker bevinden
zich in een time-space-context (‘situation’) op basis waarvan te over¬
bruggen kloven (‘gaps’) kunnen ontstaan, die mogelijk leiden tot
het zoeken en gebruiken van informatie (‘uses’) . Aan de hand van
deze concepten zijn ook de belangrijkste onderzoeksvragen te for¬
muleren. De concepten lichten we kort toe.
De 'situation9 is de context in tijd en ruimte waarin mensen betekenis
verlenen. Verschillende situaties kunnen leiden tot verschillen in be¬
tekenisverlening. Verschillende aspecten van een situatie kunnen
van invloed zijn op de manier waarop mensen situaties beoordelen.
Te denken valt aan het belang van de situatie voor het individu, eer¬
dere ervaringen met bijvoorbeeld ziekte, vaardigheid om met de si¬
tuatie om te gaan en sociale omgeving. Door hun invloed op de situ¬
atiedefinitie kunnen deze aspecten tevens informatiebehoeften en -
gebruik beïnvloeden en voorspellen (Dervin, 1983).
'Gaps’zijn vragen of informatiebehoeften die mensen hebben als ze
in een time-space-context (situatie) betekenis willen verlenen. Het
probleemloze handelen wordt in een dergelijke time-step geblok¬
keerd. We kunnen vragen naar het onderwerp van de ‘gaps’, de situ¬
atie waarin de ‘gaps’ naar voren komen, hoe belangrijk een ‘gap’ is.
De 'uses’tenslotte worden gevormd door informatie of hulp die het
individu in staat stelt opnieuw betekenis te verlenen. Het is belang¬
rijk om vrij gedetailleerd de aard van het informatiezoekproces en
de mate waarin dit proces succesvol is te reconstrueren. Om dit te
achterhalen wordt onder andere gevraagd naar: het gemak waarmee
de vragen beantwoord kunnen worden en waarom, naar het belang
van een antwoord op de vraag en de reden hiervoor, en naar strate¬
gieën om ‘gaps’ te overbruggen: ‘Basically, it codes a help in terms of
how it facilitates (or blocks) a persons picture-making (seen as requi¬
red for movement) , and gaining of desired ends’ (Dervin, 1983).
Mogelijke oplossingen zijn: het verkrijgen van vaardigheden, maar
ook van een beeld, ideeën en begrip, motivatie, kunnen doorgaan,
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controle over de situatie verkrijgen, kalmer worden, makkelijker
kunnen hanteren van de situatie, in contact met anderen komen en
steun verkrijgen.

Om inzicht te krijgen in de ‘situations’, ‘gaps’ en ‘uses’ die mensen
ervaren, staat Dervin een combinatie van kwalitatief en kwantitatief
onderzoek voor. Kwalitatief onderzoek is van belang om recht te
kunnen doen aan de subjectieve beleving van patiënten en hulpver¬
leners van de situatie en de constructie van ‘gaps’ en ‘uses’. Een
kwantitatieve benadering maakt het mogelijk om de verschillen tus¬
sen mensen te objectiveren en te trachten de concrete werkelijkheid
en details van specifieke situaties weer te geven in algemene en syste¬
matische begrippen.

Dervin houdt zich momenteel nog bezig met de verdere uitwerking
van haar kwantitatieve analysemethode. De methode zoals het tot op
heden is ontwikkeld, is in de praktijk al vruchtbaar gebleken
(Dervin, 1982) . We geven een korte schets van de kwantitatieve ana¬
lyse, zoals Dervin die voorstaat.
In de kwantitatieve analyse van problemen van mensen zijn de vra¬
gen die ze ervaren de analyse-eenheid. De waargenomen vragen in
de interviews zijn te categoriseren binnen ontwikkelde inhoudsana-
lytische schema’s. In haar publicaties noemt Dervin de volgende in-
houdsanalytische schema’s:
1 Descriptive-focus'. de codering binnen dit schema gebeurt door in¬

houdelijke beschrijvingen. Voor elke onderzoekssituatie dient een
eigen descriptieve focus ontwikkeld te worden.

2 Time-focus: op welke tijd zijn de vragen van de respondent gericht:
verleden, heden of toekomst.

3 5W-focus: is de vraag van de respondent gericht op een eenheid
(wat, wie) , tijd (wanneer) , ruimte (waar) , of de connectie tussen
tijd en ruimte (waarom)?

4 Valence-focus: de evaluatie van de tijd-ruimte context of, anders ge¬
zegd, de evaluatie van de gekozen of te kiezen weg in de vraag
(slecht, neutraal, goed)?

5 Entity-focus. op welke eenheid is de vraag gericht: op patiënt zelf,
op anderen of op een situatie/object.

6 Movement-focus: op welk aspect van de beweging door tijd en ruim¬
te is de vraag gericht:Verleden naar heden (hoe kom ik hier) , he¬
den (waar ik nu ben); heden naar toekomst (hoe ik daar kom) en
toekomst (waar ik zal zijn).

Objectivering door codering van vragen binnen de inhoudsanalyti-
sche schema’s biedt de mogelijkheid om de kwaliteit van de informa¬
tievoorziening nader te bepalen en te verbeteren. Er ontstaat inzicht
in de te verwachten vragen in de toekomst, op basis van de verwach¬
ting dat mensen in een zelfde situatie vergelijkbare problemen heb¬
ben. Het kan ons meer vertellen over de aard van vragen van patiën¬
ten en op welke vragen patiënten de nadruk leggen gedurende het

JAARGANG 26 NUMMER 3 1998
COMMUNICATIE

wetenschap



ziekteproces. Dit inzicht kan hulpverleners beter in staat stellen hun
agenda af te stemmen op de patiëntenagenda.

De inzichten uit de s m a vormen de basis voor de opzet en uitvoering
van het onderzoek door het iko . Mede op basis van de SMA-theorie
hebben we onze onderzoeksvragen geconcretiseerd. In dit artikel
gaan we -bij de bespreking van de resultaten- in op de volgende deel¬
vragen aan de aanbodzijde; kwalitatief:
- Wat is de systematiek in de informatievoorziening?;
- Welk publieksconcept ligt ten grondslag aan de werkwijze van hulp¬

verleners?;
- Zijn hulpverleners in staat problemen/ vragen van patiënten te

signaleren5?;
- Beschikken hulpverleners over voldoende kennis en vaardigheden

om situatie en vragen met patiënten te bespreken?;
- Is er voldoende afstemming tussen hulpverleners onderling?;— Wordt de aangeboden informatie geëvalueerd?

Aan de vraagzijde behandelen we andere deelvragen, te weten:
Kwalitatief:
- Welke vragen hebben kankerpatiënten?;
- Wat is de ervaren en/ of verwachte bruikbaarheid van informatie¬

bronnen in het ziekenhuis voor patiënten?;
- Wat is de bereikbaarheid van hulpbronnen in het zorgnetwerk

voor patiënten?;
- Kunnen de bij patiënten bestaande vragen bevredigend beant¬

woord worden?

Kwantitatief:
- Zijn er gemeenschappelijke dimensies te ontdekken in de vragen

van patiënten en zo ja, in welke verhoudingen?

Werkwijze

Om in het onderzoek zoveel mogelijk recht te doen aan de verschil¬
lende situaties waarin patiënten zich kunnen bevinden, stellen we
verschillende situaties centraal, namelijk: het hebben van een speci¬
fieke vorm van kanker; en het ondergaan van een specifieke behan¬
deling tegen kanker. We hebben in Ziekenhuis I de informatievoor¬
ziening aan longkankerpatiënten onderzocht. In Ziekenhuis II heb¬
ben we ons gericht op kankerpatiënten die worden behandeld met
chemotherapie*’.

Gegevens over de informatievoorziening door hulpverleners zijn
verzameld door diepte-interviews. In beide ziekenhuizen zijn zes
hulpverleners geïnterviewd, werkzaam op de longafdeling in zieken¬
huis I en de oncologie-afdeling in ziekenhuis II. Tijdens de inter¬
views vertelden hulpverleners over de ‘situations’, ‘gaps’ en ‘uses’ die
ze vanuit hun functie waarnemen bij hun patiënten. Dit leverde ge-
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gevens op over de samenhang tussen de vragen die patiënten stellen
en de fasen van het ziekteproces, de mate waarin de hulpverleners
tegemoet kunnen komen aan de waargenomen vragen bij patiënten,
en welke activiteiten hulpverleners ondernemen om hun aanbod be¬
ter af te stemmen op de vragen, zoals het gevraagd dan wel onge¬
vraagd aanbieden van informatie.
Bij de analyse van de interviews is uitgegaan van de analysemethode
van Wester (1991) . De interviews zijn allereerst uitgetypt. Op basis van
deze waarnemingsprotocollen is een nieuwe reeks gegevens gemaakt,
gesystematiseerd rond de interviewtopics. Uiteindelijk hebben we zo
een aantal kernbegrippen onderscheiden, die de belangrijkste the¬
ma’s of processen in de onderzochte situatie weergeven.
Na een eerste analyse van de gesprekken met hulpverleners startten
de interviews met de patiënten. In het totaal hebben we met 41 patiën¬
ten gesproken. In de gesprekken gingen we in op de wijze waarop de
patiënten hun ziekteproces ervaren hebben: hoe zien zij de verschil¬
lende situaties; welke vragen leefden op dat moment; (aan wie) heb¬
ben zij die vragen gesteld; werden de vragen bevredigend beantwoord
en waren de oplossingen bruikbaar? De kwalitatieve analyse van deze
interviews gebeurde ook via de analysemethode van Wester (1991) .

In gesprekken met patiënten kwam een grote hoeveelheid verschil¬
lende vragen naar voren, die zij gedurende het ziekteproces ervaren
hebben. Het onderzoek is voornamelijk kwalitatief van aard om
recht te doen aan deze verschillen. Daarnaast bleek het interessant
deze verschillen te objectiveren. We wilden de grote lijn en samen¬
hang vinden in de problemen die patiënten ervaren. Daartoe experi¬
menteren we met de ideeën van Dervin7 over de kwantitatieve analy¬
se van de vragen van respondenten. Deze kwantitatieve benadering
houdt in dat we de vragen van patiënten onderbrengen in de in-
houdsanalytische schema’s die Dervin ontwikkeld heeft. De orde¬
ning is zoveel mogelijk uitgevoerd volgens de instructies van Dervin.
Drie codeurs hebben afzonderlijk de vragen van patiënten geordend
binnen de analytische schema’s teneinde de bruikbaarheid van het
codeersysteem en de betrouwbaarheid van daaruit volgende resulta¬
ten te toetsen. Bij de beschrijving van de resultaten geven we een be¬
knopte uitleg en voorbeelden van de codering van de inhoudanaly-
tische schema’s zoals wij die in het onderzoek gehanteerd hebben.
De descriptieve focus is specifiek voor deze onderzoekssituatie ont¬
wikkeld. Het is een inductief schema verkregen vanuit de bij patiën¬
ten levende vragen. De descriptieve focus laat de thema-agenda van
patiënten zien. De gegevens die we na codering verkregen hebben,
werden geanalyseerd met behulp van het statistische computerpro¬
gramma SPSS.
De gegevens uit de kwantitatieve analyse zijn een aanvulling op en
ondersteuning van de gegevens uit de kwalitatieve analyse. Met deze
werkwijze willen we tevens laten zien, dat het integreren van kwalita¬
tief en kwantitatief onderzoek zowel op praktisch als op theoretisch
vlak een verdieping aan inzichten geeft.
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Resultaten

De resultaten van de analyse van de interviews met hulpverleners en
patiënten worden in twee blokken gepresenteerd: de kenmerken
van het aanbod en de kenmerken van de vraag.
In het deel ‘kenmerken van het aanbod’ bekijken we in hoeverre het
informatieaanbod, en met name de wijze van aanbieden, aansluit op
de door patiënten ervaren probleemsituaties. Het gaat daarbij niet
alleen om het informeren van patiënten over inhoud van zorg- en
dienstverlening, maar ook en vooral om het zoeken van aansluiting
bij situaties, ervaren problemen en de gehanteerde oplossingen van
patiënten. Naast de opvattingen van hulpverleners over de afstem¬
ming van het informatieaanbod op de vraag, op basis van de inter¬
views met hulpverleners, worden in deze resultaten ook opmerkin¬
gen uit de interviews met patiënten naar voren gebracht.
In het tweede deel bespreken we de kenmerken van de vraagzijde.
Naar aanleiding van de interviews met patiënten gaan we in op de
vragen van kankerpatiënten en de verwachte respectievelijk de erva¬
ren bruikbaarheid van informatiebronnen binnen het zorgnetwerk.
Ten slotte komt de kwantitatieve analyse van gemeenschappelijke
kenmerken van vragen van patiënten aan bod.

De kenmerken van het aanbod
Om de kijk van hulpverleners op de informatievoorziening aan kan¬
kerpatiënten duidelijk te krijgen, hebben we hen gevraagd op welke
wijze zij zich verplaatsen in de probleemdefinities en -oplossingen
van hun patiënten. In de diepte-interviews zochten we naar het pu-
blieksconcept dat door hulpverleners gehanteerd wordt. De vraag is
steeds in hoeverre dat publieksconcept recht doet aan de kankerpa¬
tiënten waar de hulpverleners mee te maken hebben. Tevens spra¬
ken we met hulpverleners over: hun activiteit in het signaleren van
vragen en oplossingen bij patiënten; kennis; de mate van afstem¬
ming tussen hulpverleners onderling; en evaluatie.

Hulpverleners hanteren doorgaans een beeld van de patiënt als een
‘actief informatiezoekend’ persoon. Dit publieksconcept is in eerder
onderzoek (Eden, 1994) al als typerend voor de werkwijze van zorg¬
instellingen voor kankerpatiënten genoemd. Veelal, zo werd gecon¬
stateerd,worden patiënten passief benaderd.Actief zoekgedrag van
patiënten is dan ook vaak vereist om in contact te komen met ver¬
schillende hulpverleners of om aanvullende informatie te krijgen.
Op grond van de gesprekken met hulpverleners kunnen we dit beeld
nu verdiepen. Het actieve informatiezoekgedrag van patiënten
wordt met name verwacht wanneer het gaat om niet-medische
zaken8 en medische onderwerpen die buiten het standaardaanbod’9
vallen. Zo vertelt een hulpverlener:‘Ik verstrek eigenlijk algemene
informatie. Om meer informatie te verstrekken moet er toch een
vraag vanuit de patiënt komen.’
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Medische informatie-uitwisseling over ziekte en behandeling wordt
meer en meer onderdeel van de zorg aan patiënten. Deze informatie
wordt vaker aan patiënten geboden, zonder dat er expliciet naar ge¬
vraagd is.
Enkele ervaringen van patiënten illustreren deze werkwijze van
hulpverleners. Zo vertelt een patiënt dat hij in het ziekenhuis prima
geïnformeerd was over de onderzoeken die hij moest ondergaan. Na
de onderzoeken en na het slecht-nieuwsgesprek werd hij echter niet
geïnformeerd over mogelijke opvang voor hem en zijn naasten. ‘En
dat is het dan. Daar zitje met je boodschappen. Wat moetje ermee?
Er is geen opvang.’

Hij had dan ook graag geweten waar hij voor opvang terecht had ge¬
kund.
Een andere patiënt ondervond bijwerkingen van de chemotherapie.
‘Eerst dacht ik dat hoort erbij, daar is niks aan te doen. Maar toen
zeiden ze: dat had u eerder moeten zeggen.Ja, kijkje moet zelf ken¬
baar maken wat er loos is.’

Het geschetste beeld van de patiënt als actieve informatiezoeker
komt ook tot uitdrukking in de inspanning van hulpverleners voor
het signalerenvan vragen en oplossingen bij patiënten. Wederom
worden op medisch gebied de vragen van patiënten over ziekte en
behandeling gesignaleerd of ingeschat. Met name op niet-medisch
gebied moeten patiënten uit eigen beweging vragen of mogelijke op¬
lossingen ter sprake brengen. Hulpverleners zijn hierop minder
alert. Wanneer hulpverleners vragen signaleren, gebeurt dit meestal
in direct contact met de patiënten en door vergelijkingen tussen pa¬
tiënten, gebaseerd op ervaring.

Hulpverleners hebben vaak geringe kennis van instanties en perso¬
nen die niet-medische hulp bieden. Dit beperkt hun mogelijkheden
tot het attenderen op en verwijzing van patiënten naar dergelijke
hulpbronnen.
Hulpverleners wisselen onderlingweinig systematisch informatie uit.
Met name de informatie-uitwisseling met niet-medische hulpbron¬
nen is gering. Dit heeft ook gevolgen voor de mate waarin patiënten
doorverwezen worden naar de meest geschikte hulpverlener voor
hun probleem.
Hulpverleners concentreren zich voornamelijk op de informatie-uit¬
wisseling op medisch gebied. Patiënten waarderen dergelijk overleg
enorm. Een patiënt citeert een hulpverlener: ‘Ik ga dus in Nijmegen
in conclaaf met mijn collega’s. Iedere patiënt wordt in die groep be¬
sproken. Dan gaan we gezamenlijk bepalen welke cytostatica het bes¬
te voor u zijn.’

Op medisch gebied is overigens ten aanzien van de systematiek ook
nog plaats voor verbetering. Met name bij verplaatsing van zorg. Een
patiënt stelt: ‘Ik had nog nooit van die internist gehoord. Ik kende
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de hele man niet en het woord oncologie zei me eigenlijk helemaal
niets. Maar je krijgt niet de kans na te denken. Het gaat allemaal zo
snel. Ik dacht: ik krijg van de internist een inwendig onderzoek.
Nou, en dan gaat de internist rustig zitten vertellen over chemothe¬
rapie. Dan ben je in een keer verpletterd.’

Er zijn weinig structurele afspraken tussen hulpverleners over wie,
waar, wanneer, en hoe informatie aan patiënten geeft: ‘Als verpleeg¬
kundige weet ik niet altijd wat de arts met een patiënt besproken
heeft. Dat wordt soms wel eens aangekaart, maar meestal moetje het
toch van de patiënt horen.’

Een systematische controle van de effectiviteit en de efficiëntie van
de informatievoorziening vindt nauwelijks plaats. De hulpverleners
evaluerende door hen geboden informatie in direct contact met de
patiënt en soms via andere hulpverleners. Ze controleren de duide¬
lijkheid van het aanbod. Andere aspecten van de functionaliteit van
de informatievoorziening worden niet geëvalueerd. Buiten beschou¬
wing blijven: de manier waarop de informatie gegeven is; het mo¬
ment waarop de informatie gegeven is; de persoon die de informatie
geeft; plaats waar de informatie gegeven wordt; of de informatie vol¬
doet; wenselijkheid van aanvullende informatie; door patiënten er¬
varen drempels om vragen te stellen. Een deel van deze aspecten
komt uit de interviews met patiënten naar voren als problematisch.
Door de huidige wijze van evalueren in de zorgpraktijk, wordt niet
voldoende duidelijk in hoeverre het informatieaanbod goed is afge¬
stemd opde vraag.

De kenmerken van de vraag
De kenmerken van de vraag naar informatie van kankerpatiënten
worden hier in twee delen gepresenteerd. Eerst komen de resultaten
aan bod naar aanleiding van de kwalitatieve analyse van de diepte-in-
terviews. Met patiënten is in deze interviews gesproken over de vra¬
gen die zij gedurende de fasen in hun ziekteproces ervaren hebben.
Tevens vroegen we hen naar de oplossing die ze voor deze proble¬
men vonden. Voorts was aandacht voor de ervaren en/ of verwachte
bruikbaarheid en toegankelijkheid van oplossingen voor patiënten.
Hiervan wordt hierna eerst verslag gedaan. Daarna worden de resul¬
taten van de kwantitatieve analyse van de vragen van patiënten weer¬
gegeven.

De kenmerken van de vraag: een kwalitatieve analyse
Hulpverleners leggen het accent op de medische informatie-uitwis-
seling. Wellicht valt de aandacht voor het medische te verklaren van¬
uit de bevinding dat medische informatiebehoeften van patiënten
beter te voorspellen zijn dan niet-medische. Voor medische informa¬
tie is goed aan te geven in welke fase van het ziekteproces de infor¬
matie van nut kan zijn. Niet-medische informatiebehoeften volgen
niet logischerwijs de fasen van het ziekteproces. Daarom is vooral op
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niet-medisch gebied continu inzicht nodig in de vragen van de indi¬
viduele patiënt, om de informatie goed af te kunnen stemmen op de
informatiebehoeften. Dit vraagt om een grotere inspanning van de
hulpverleners. Het belang van deze activiteit wordt echter wel onder¬
streept door de bevinding dat patiënten veel niet-medische vragen
hebben

Patiënten hebben op niet-medische gebied vrij veel vragen. Infor¬
matie hierover is voor hen echter niet altijd bereikbaar. Voor het ver¬
krijgen van deze informatie is immers actief zoekgedragvereist (zie per¬
spectief hulpverleners) . Patiënten moeten in relatie met hulpverle¬
ners hun vraag om oplossingen zelf ter sprake brengen of ze moeten
zelfstandig op zoek gaan naar een oplossing in het uitgebreide veld
van zorg. Hulpverleners houden aldus onvoldoende rekening met
de stressvolle situatie waarin patiënten verkeren en de nieuwigheid
van de situatie.
Patiënten komen door hun ziekte vaak terecht in een veld van zorg,
dat voor hen geheel of gedeeltelijk onbekend is. Ze zijn niet bekend
met de bruikbaarheid en bereikbaarheid van alle hulpmogelijkhe¬
den. Daarnaast kunnen patiënten geconfronteerd worden met ande¬
re drempelsdie actief informatiezoekgedrag onmogelijk maken, zo¬
als: angst, gebrek aan zoekvaardigheden, onvoldoende inzicht in de
functionaliteit van oplossingen en een gebrek aan privacy. Dit brengt
met zich mee dat patiënten, met name op niet-medisch gebied, niet
altijd de informatie kunnen vinden die hen goed van pas komt.
Patiënten ervaren drempels die het vragen stellen bemoeilijken: ‘In
het begin durf je niet te vragen in welk stadium je zit. De arts zei dat
ook niet. Dat hebben we toen later gevraagd.’
‘En dan werd hardop voorgelezen welke problemen ik op geschre¬
ven had.Waar iedereen bij was: Oh, mevrouw u had dit of dat. Ik
dacht toen: nee, dan wacht ik in het vervolg liever tot ik voor contro¬
le bij de dokter kom.’

Bepaalde zaken vergemakkelijken het vragen stellen aan hulpverle¬
ners: ‘We hebben een vaste verpleegkundige en dat is heerlijk, want
er komt een geweldige vertrouwensband met zo iemand. Het voor¬
deel is ook dat alsje vragen hebt, je haar aan de telefoon vraagt. Ze
weet dan ook precies wie ze voor zich heeft.’
‘Je hebt niet de indruk dat hij haast heeft. Hijvraagt ook heel duide¬
lijk: is er nog iets? Als er later nog iets is, moetje bellen.’

De gespreksvaardighedenym hulpverleners lijken een rol te spelen in
de mate van bruikbaarheid en bereikbaarheid van oplossingen. Er
zijn verschillende onderwerpen waar patiënten én hulpverleners
moeilijk over kunnen praten zoals de prognose, de dood, seksualiteit
en alternatieve geneeswijzen.
Daarnaast is de informatie die hulpverleners verstrekken niet altijd
duidelijk voor patiënten, bijvoorbeeld doordat ze medisch jargon ge¬
bruiken. Een hulpverlener zei zelf: Natuurlijk praten wij in een
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soort vaktaal. Het is moeilijk om het in normaal Nederlands uit te
leggen. En zeker voor mensen die er geen idee van hebben hoe het
menselijk lichaam in elkaar zit.’

Wat bedoeld wordt met een succesvolle kuur is patiënten niet altijd
duidelijk. Een patiënt merkt het volgende op: ‘Toen ik de laatste be¬
handeling met cytostatica had gehad en deze succesvol bleek, heb ik
een feestelijke bijeenkomst voor mijn familie gehouden. Toen heb ik
ook alle informatie weggegooid. Achteraf bekeken, heb ik toen echt
gedacht dat ik beter was. De longarts heeft me nog gewaarschuwd
met de woorden: je bent nog niet van me af. Maar ik dacht dat de arts
bedoelde dat ik nog regelmatig voor controle moest blijven komen.’

Hulpverleners houden niet altijd voldoende rekening met de emo¬
tionele toestand van de patiënt, zo meldden patiënten. In andere ge¬
vallen gebeurt datjuist heel goed. Een patiënt zegt hierover: ‘Nou
eventjeseen klopje op de schouder. Zo even menselijk. Dat gaf hij zo
aan, dat hij er ook voor ging vechten. De steun van de dokter is heel
erg belangrijk.’
‘Die avond voor ontslag was hij heel bemoedigend. Ik weet dat hij
een gelovig man is. En dan zegt hij alleen maar: als ik vanavond naar
bed ga, zal ik in mijn gebed aan je denken. Verder niks meer. Nou
dat vind ik steengoed. Hij is daar natuurlijk niet voor, hij is arts. Maar
hij is heel menselijk. Heel prima.’

De timing, de manier van informeren en de inhoud van de informa¬
tie laten wel eens te wensen over. Patiënt: De arts begon het gesprek
eigenlijk met een omweg. Dat hij geen goed bericht had. Dat konden
we zeker wel snappen. Dat was ook zo. En als we geen actie zouden
ondernemen, was ik binnen twee maanden dood. Zo werd dat dus
gezegd. Nou ja, hij zei het maar meteen, omdat wij zo jong waren. En
toen met een hele omweg, we hadden het al over chemotherapie en¬
zovoort, voordat hij had gezegd wat er eigenlijk aan de hand was. Ik
had zelf echt zoiets van: zeg dan nou eens precies wat er is!’
‘Het was vrijdagmiddag. Toen ben ik met mijn partner bij de specia¬
list geweest. Hij deelde botweg mee: het is die kankervorm. Heel bot¬
weg en dat was eigenlijk het einde van het gesprek.’

Het beeld dat hulpverleners van patiënten hebben, maar ook het
beeld dat patiënten hebben van hulpverleners, speelt een rol in de
informatie-uitwisseling. Het is daarmee van belang ook oog te heb¬
ben voor een ‘hulpverlenersconcept’. Het beeld dat patiënten van hulp¬
verleners hebben, hangt samen met het beroep van de hulpverle¬
ners. De vragen en de aangeboden informatie door hulpverleners
blijkt bij analyse van de aanbodzijde te verschillen naar gelang het
beroep dat een hulpverlener heeft. Het beeld dat patiënten van
hulpverleners hebben, vormt in vele gevallen ook de basis voor met
welke problemen of voor welke oplossingen ze bij hulpverleners
(denken) terecht (te) kunnen. Patiënten hebben daarmee met de
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