Projectbeschrijving

DEEL I: Wanneer meerdere organisaties voor dit project subsidie aanvragen bij het Fonds PGO
(samenwerkingsproject), dient de tekst in DEEL | van de aanvraag voor alle aanvragers gelijk te
zijn. De tekst in deel 11 wordt door iedere afzonderlijke organisatie ingevuld. (wanneer slechts één
organisatie voor het project subsidie aanvraagt, geldt het onderscheid tussen deel | en Il niet). In
alle gevallen dienen zowel deel 1 als deel Il te worden ingevuld!

Projectsamenvatting

Titel project

Ontwikkeling modules CQI Spierziekten

Naam aanvragende

Vereniging Spierziekten Nederland (VSN)

organisatie
Projectnummer In te vullen door Fonds PGO
Welke organisaties Naam Voor welk bedrag vraagt de
werken samen binnen dit organisatie voor dit project subsidie
project (incl. eigen aan bij het Fonds PGO
organisatie)? CKZ €68.920,00

VSN € 95.360,00
Totaal aangevraagd bij € 164.280,00
het fonds PGO

Looptijd van het project

Van 1/9/2009 tot 31/12/2011

Samenvatting van het
project in max. 250
woorden (ga hierbij
achtereenvolgens in op
doelstelling — beoogde
resultaten/producten en
wijze van aanpak)

Het doel van het project is om op basis van eerder ontwikkelde CQI
meetinstrumenten te komen tot een aantal modules CQI Spierziekten.
Als gevolg van de mulitcomplexiteit van spierziekten wordt de
ketenzorg als uitgangspunt genomen. De resultaten van het project
voorzien in een tweetal modules, te weten een module CQI
spierziekten en ziekenhuiszorg en een module CQI spierziekten en
revalidatie- / eerstelijnszorg. Ervaringen opgedaan met de
ontwikkeling van de eerste module kunnen gebruikt worden voor de
ontwikkeling van de tweede module. Ook zal op basis van de twee
modules een vragenlijst voor kinderen ontwikkeld worden. In het
ontwikkeltraject voor de twee modules CQI spierziekten wordt
samengewerkt in een werkgroep waar naast vertegenwoordigers van
VSN en CKZ ook in spierziekten gespecialiseerde hulpverleners en
vertegenwoordigers van de diagnosespecifieke werkgroepen deel uit
maken.
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Algemene kenmerken van het project

Wat is de doelstelling
van het project?

Het doel van dit project is om op basis van de CQI Ziekenhuiszorg,
de CQI Reumazorg, de CQI Gehandicaptenzorg, CQI Revalidatiezorg
(in ontwikkeling) en andere aandoeningspecifieke CQI
meetinstrumenten te komen tot een aantal modules van CQI vragen
die relevant zijn vanuit het perspectief van mensen met spierziekten.
Deze CQI modules Spierziekten kunnen diagnose- of DBC-specifiek
worden ingezet om op die manier gegevens te verzamelen die
relevant zijn ten behoeve van zelfmanagement van de zorg bij mensen
met spierziekten, voor de zorginkoop, voor kwaliteitsverbetering van
de zorg en voor belangenbehartiging door de VSN. Er zal ook op
basis van de ontwikkelde CQI modules spierziekten een vragenlijst
voor kinderen ontwikkeld worden. De CQI modules spierziekten
richten zich op klantervaringen met onderdelen in de ketenzorg.
Gedacht wordt aan ervaringen met ziekenhuiszorg, revalidatiezorg en
eerste lijn.

Wat was de aanleiding
voor dit project? (Geef
hierbij (evt.) ook aan op
welke ontwikkelingen
dit project
voortborduurt)

De ontwikkeling van modules sluit aan op de ontwikkeling van
zorginkoopcriteria zoals die door de VSN in samenwerking met
zorgverzekeraars en academische ziekenhuizen is ontwikkeld; de in
ontwikkeling zijnde zorginkoopcriteria voor revalidatiecentra en
diverse medische inhoudelijke richtlijnen van de VSN. De CQI
modules spierziekten leveren een bijdrage aan de borging van de
zorginkoop criteria en ondersteunende informatie voor het
zelfmanagement van mensen met spierziekten.

Transparantie is een noodzakelijke voorwaarde voor het functioneren
van het nieuwe zorgstelsel. De CQ-index draagt bij aan transparantie
door de ervaringen van patiénten met de zorg in kaart te brengen.
Voor mensen met spierziekten is tot op heden geen CQI
meetinstrument ontwikkeld. Dat heeft deels te maken met het feit dat
spierziekten minder vaak voorkomen dan chronische aandoeningen
als diabetes of astma, waarvoor wel CQI vragenlijsten zijn
ontwikkeld. Spierziekten kenmerkt zich door een complexe zorgvraag
waardoor transparantie van en behoefte aan sturing van de ketenzorg
wenselijk is.

In dit project wordt op efficiénte wijze een generieke set CQI vragen
rond spierziekten vastgesteld, door niet van de grond af aan een
nieuwe CQ-index te ontwikkelen, maar door uit te gaan van de
meetinstrumenten die reeds ontwikkeld zijn en daarin te zoeken naar
een gemeenschappelijke vragenset die voor alle spierziekten relevant
zijn.

Wordt voor dit project
ook subsidie
aangevraagd bij andere
instanties? Zo ja:
Vermeld de naam van
deze instantie(s) en de
status van de aanvraag

Nee.
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Draagt het project bij Versterking inbreng van pgo-perspectief bij ja

aan de volgende verbetering van kwaliteit van zorg en ondersteuning;
beleidsprioriteiten van Indien ja: motiveer uw antwoord Het project draagt
VWS? bij aan versterking van de positie van de VSN,

doordat de regie over de
meetinstrumentontwikkeling bij de VSN wordt
ondergebracht. De VSN kan de resultaten van de
metingen met de kernset CQI vragen over
spierziekten gebruiken in haar belangenbehartiging,
meer specifiek in haar onderhandelingen met
(ketens van) aanbieders en met zorgverzekeraars.

Verbetering van de informatiepositie van patiénten, | ja
gehandicapten en ouderen

Indien ja: motiveer uw antwoord: De kernset CQI
vragen over spierziekten kan op termijn gebruikt
worden voor het verzamelen van informatie ten
behoeve van zelfmanagement van de zorg voor
mensen met een spierziekte (verwijsinformatie over
zorgaanbod); onderbouwing van het spierziekte-
zorginkooptraject en verbetering van kwaliteit van
zorg.

Maatschappelijke participatie nee
Indien ja: motiveer uw antwoord:

Beoogde resultaten / producten van het project

Beschrijf zo concreet (en toetsbaar mogelijk) de individuele Wanneer gereed?
resultaten / producten die voortvloeien uit dit project
Een aantal modules van CQI vragen spierziekten waarmee testversie: april 2010

ervaringen van mensen met een spierziekte met de zorg in kaart | definitieve versie: november
kunnen worden gebracht. De CQI modules spierziekten bestaan | 2010.

uit een vragenlijst voor kinderen en een vragenlijst voor
ziekenhuiszorg en een vragenlijst voor mensen met een snelle
(progressieve ontwikkeling van spierziekte.

Ontwikkeling van tweede module van CQI vragen die testversie: januari 2011
Klantervaringen met zorg in de revalidatie en de eerste lijn definitieve versie augustus
meten. 2011.

Wetenschappelijk artikel over de ontwikkeling van de modules | oktober 2011
CQI Spierziekten.

Openbare rapportage over de ervaringen die zijn opgedaan in december 2011
dit project, gericht op het documenteren van succes- en
faalfactoren ten behoeve van de overdraagbaarheid naar andere

PGO organisaties.
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Doelgroep van het project

Op welke doelgroep(en)
richt het project zich?

Het project is gericht op individuele zorggebruikers, te weten
mensen met een spierziekte, op de VSN en de diagnosespecifieke
werkgroepen als behartiger van de belangen van deze groep en de
in spierziekte gespecialiseerde hulpverleners en
vertegenwoordigers in ISNO (Interuniversitair Steunpunt
Neuromusculair Onderzoek) en VRA-revalidatieartsen werkgroep.

Op welke wijze zijn deze
doelgroep(en) betrokken bij
de opzet en uitvoering van
het project?

Op basis van groepsgesprekken met leden van de VSN zal een
selectie worden gemaakt van CQI thema's en/of vragen die voor
mensen met een spierziekte belangrijke aspecten van kwaliteit van
zorg zijn en/of relevant zijn voor verwijsinformatie. Er worden
ook nieuwe vragen ontwikkeld. Ook zullen het ISNO en RAC
alsmede de diagnosespecifieke werkrgoepen geconsulteerd
worden.

Welk effect moet het project
op de genoemde
doelgroep(en) hebben om
het project geslaagd te
mogen noemen?

Het verzamelen van CQI informatie die relevant is voor mensen
met spierziekten is een noodzakelijke stap op weg naar
transparantie over prestaties van zorgaanbieders
(ziekenhuizen/ziekenhuisafdelingen; revalidatiecentra en eerste
lijn), met name op procesaspecten van kwaliteit en ketenzorg
(informatievoorziening, bejegening, afstemming, samenwerking,
toegankelijkheid etc.). Deze informatie kan door patiénten en hun
naasten worden gebruikt bij verwijsinformatie met betrekking tot
een zorgaanbieder en geeft patiénten die in het verleden reeds een
keuze hebben gemaakt inzicht in de kwaliteit van de prestaties van
'hun’ zorgaanbieder in vergelijking met anderen.Ook biedt het
informatie ten behoeve van het zelfmanagement van de zorg. En
de informatie is relevant voor de behandelaars in de verschillende
onderdelen van de ketenzorg voort mensen met een spierziekte.
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Zijn er ook effecten te Ja. Het project laat zien hoe CQI vragenlijsten kunnen worden

verwachten voor anderen ontwikkeld onder regie van pgo-organisaties. Dat kan als
dan deze doelgroep? Zo ja voorbeeld dienen voor andere pgo-organisaties die iets soortgelijks
voor wie? willen. Het project heeft een breder perspectief omdat de

ontwikkeling van een aantal modules als model kan dienen voor
andere patient-/clientorganisaties die klantervaringen nin de zorg
willen gaan meten. Bovendien wordt als gevolg van de
mulitcomplexiteit van spierziekten de ketenzorg als uitgangspunt
genomen voor het inventariseren van klantervaringen. Ook draagt
het project bij aan onderzoek naar mogelijkheden voor het
ontwikkelen van CQI vragenlijsten voor zeldzame ziekten of
aandoeningen.

Projectorganisatie

Uit welke partners bestaat de Het project wordt uitgevoerd door het CKZ en
projectorganisatie? de VSN. Voor het project wordt een
begeleidingscommissie ingesteld bestaande uit
vertegenwoordigers van de VSN, het CKZ,
ISNO en VRA werkgroep revalidatieartsen.
Tevens zal onderzocht worden in hoeverre er
behoefte is aan het instellen van
klankbordgroepen. Hiervoor kan gebruik
gemaakt worden van de diagnosegroepen die
binnen de VSN functioneren.

Hoe heeft u de mogelijkheden tot De mogelijkheden tot samenwerking zijn

samenwerking onderzocht en wat waren de onderzocht onder de partijen die deel uitmaken

uitkomsten van dat onderzoek? van de Commissie Klantenperspectief van het
CKZ.

Hoe zijn de taken, bevoegdheden en De VSN is verantwoordelijk voor het

verantwoordelijkheden binnen de organiseren van groepsgesprekken met mensen

projectorganisatie verdeeld? met spierziekten en klankbordgroepenover de

selectie van CQI thema's en CQI vragen die
voor hen relevant zijn. Het CKZ zal in overleg
met de VSN modules van CQI vragen
spierziekten opstellen (kinderen en
volwassenen). Deze vragenlijsten zullen getest
worden door hem uit te zetten onder 2500
patiénten (steekproef van 1500 en steekproef
van 1000). Daarbij wordt gezocht naar een
voldoende vertegenwoordiging van
verschillende patiéntengroepen. Het CKZ is
verantwoordelijk voor het uitvoeren van de
psychometrische analyses op de data conform
de CQI richtlijnen. Het discriminerend
vermogen van de vragenlijst wordt niet
onderzocht. Daarvoor is het namelijk nodig om
bij minimaal 20 ziekenhuizen grote aantallen
mensen met spierziekten te bevragen. Het
aantal mensen met spierziekten is daarvoor in
Nederland (gelukkig) te laag.
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Overige informatie

Zijn er ontwikkelingen buiten het bereik van dit
project die als kansen kunnen worden
beschouwd voor dit project? Zo ja, welke en
hoe bent u van plan daar mee om te gaan?

Momenteel is er veel belangstelling vanuit
zorgverzekeraars voor toetsing van
zorginkooop. Ook wil men meer greep krijgen
op de gewenste kwaliteit van de zorg vanuit
patientenperspectief. Binnen dit project wordt
een vragenlijst ontwikkeld waarmee
klantervaringen worden gemeten. De
uitkomsten van deze metingen worden ingezet
ten behoeve van het verbeteren van kwaliteit
van zorg middels gerichte zorginkoop voor
patienten met een spierziekte.

Zijn errisico’s (ook buiten het bereik van dit
project) die de voortgang van het project
nadelig kunnen beinvloeden? Zo ja, welke en
hoe bent u van plan daar mee om te gaan?

De voortgang van het project is afhankelijk van
de mogelijkheid om de conceptvragenlijst te
testen onder 2500 mensen met spierziekten.
Hierbij wordt gedacht aan de mogelijkheid om
de steekproef te houden onder de leden van de
VSN, aangevuld met niet-leden die zorg
ontvangen in academische ziekenhuizen en
revalidatiecentra. Het project stelt zich ten doel
om te komen tot digitale vragenlijsten, maar in
eerste instantie zal worden gestart met een
schriftelijke vragenlijst. Het definitieve
onderzoeks- en analyseplan voor het
psychometrisch testen van de vragenlijst zal
t.z.t. voor advies worden voorgelegd aan de
Wetenschappelijke Advies Raad (WAR) van
het CKZ.

Op welke wijze worden de projectresultaten
naar de doelgroep gecommuniceerd en, indien
van toepassing naar anderen?

De resultaten van de
meetinstrumenontwikkelingen worden voor
individuele patiénten bekend gemaakt op de
website van de VSN en het ledenblad van de
VSN. Ook in bijeenkomsten (VSN
spierziektedagen) en met ISNO en VRA zal
aandacht worden besteed aan de resultaten van
de vragenlijst.

Voor collega-pgo-organisaties wordt een
rapport opgesteld met ervaringen en succes- en
faalfactoren. Het project wordt
wetenschappelijk verantwoord via een artikel in
een peer-reviewed wetenschappelijk tijdschrift.

Hoe vindt implementatie van de resultaten
plaats?

Een implementatieplan voor grootschalige
dataverzameling met het op te stellen
meetinstrument wordt opgesteld als onderdeel
van dit project.
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Plan van aanpak: algemeen

Geef een algemene
beschrijving van het plan van
aanpak voor dit project.
Motiveer de keuze van de
aanpak in relatie tot de
doelgroep en de beoogde
resultaten

Bestaande CQI vragenlijsten zullen worden gescreend op die
thema's/vragen die voor mensen met spierziekten bij uitstek
relevant zijn. Hiertoe worden groepsgesprekken georganiseerd
met leden van de bij de diagnosegebonden werkgroepen van de
VSN. Er worden tenminste 4 groepgesprekken georganiseerd met
verschillende doelgroepen (volwassenen, ouders van kinderen,
oudere jongeren en volwassenen met een snel progressieve
spierziekten). De gesprekken zullen het karakter hebben van
focusgroepdiscussies. Ook wordt in bijeenkomsten met de RAC
en het ISNO een inventarisatie gemaakt van relevante thema's.
Een 'long list' van mogelijk relevante CQI vragen (opgesteld door
het CKZ) zal mede als input dienen.

Op basis van de gesprekken wordt een 'short list' en bijbehorende
conceptversie van modules CQI vragen opgesteld, die zal worden

getest onder 1500 mensen met spierziekten. Vervolgens worden
in 2010-2011 de modules voor revalidatiezorg en eerste lijn
ontwikkeld en getest onder 1000 mensen met spierziekten. De
dataverzameling wordt uitbesteed aan een CKZ geaccrediteerd
meetbureau en zal worden uitgevoerd conform de CQI richtlijnen.
De data zijn eigendom van de VSN. De VSN verleent het CKZ
een gebruiksrecht op de data voor het uitvoeren van
psychometrische analyses, waarover verslag wordt gedaan in een
wetenschappelijk artikel.

Activiteiten
Omschrijving Planning Verantwoordelijke organisatie
Organisatie startbijeenkomst met betrokken | september | VSN/CKZ
partijen (VSN, CKZ, RAC, ISNO en 2009
diagnosespecifieke werkgroepen
Inventarisatie van mogelijk relevante CQIl | september | CKZ
vragen (opstellen 'long list). 2009
Vier groepsgesprekken over relevante oktober VSN
thema's voor mensen met spierziekten; 2009 -
werven behandelcentra die willen februari
participeren in de psychometrische testfase. | 2010
Organisatie klankbordgroep
vertegenwoordigers RAC, ISNO en
diagnosespecifieke werkgroepen voor
opstellen relevante thema's
Opstellen concept module CQI vragenlijst | februari- CKz
ziekenhuiszorg; voorbereiden maart 2010
steekproeftrekking en dataverzameling
Dataverzameling en -invoer (steekproef april - juni | meetbureau in opdracht van VSN
n=1500) 2010
Opstellen analyseplan; voorleggen juli CKZz
analyseplan aan WAR; data-analyse augustus

2010
Vaststellen definitieve module CQI november | VSN
spierziekten ziekenhuiszorg. 2010
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december

Opstellen modules voor revalidatiezorg en CKZ
eerste lijn. ‘_2010' .

januari

2011
Dataverzameling en -invoer (steekproef februari- meetbureau in opdracht van
nzlooo) maart 2011 VSN
Opstellen analyseplan; voorleggen april - mei | CKZ
analyseplan aan WAR; data- 2011
analyse
Vaststellen definitieve module CQI augustus VSN
spierziekten revalidatie- en 2011
eerstelijnszorg.
Schrijven wetenschappelijk artikel over september - | ckz
meetinstrumentontwikkeling oktober

2011
Bekendmaking resultaten september - | VSN/CKZ

oktober

2011
Opstellen openbaar rapport over november- | \/gN
ervaringen, succes- en december
faalfactoren 2011

Bij inzet van andere financiéle middelen (andere subsidies, sponsorgelden, donaties of eigen
reserves van de organisatie): welke specifieke bronnen zet u in voor welke activiteiten binnen het
project. En hoe is de kostenverdeling:D<] N.v.t.
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DEEL I1I: De tekst in deel Il wordt door iedere afzonderlijke organisatie ingevuld, ook wanneer
meerdere organisaties voor het project subsidie aanvragen bij het fonds PGO. In alle gevallen
dienen zowel deel I als deel 11 te worden ingevuld!

Relatie tot de visie

Wat is de betekenis van
dit project voor de visie
van uw organisatie?

De doelgroep van de VSN bestaat uit een groot aantal (600)
zeldzame, ernstige, progressieve spierziekten. De onbekendheid van
deze zeldzame aandoeningen brengt voor veel patienten veel
problemen met zich mee op het gebied van de medische zorg.

De kwaliteit van de zorg voor deze patienten moet worden verbeterd
door het bevorderen van de ontwikkeling van expertise centra voor
spierziekten die zorg van zeer hoge kwaliteit leveren.

Als derde partij werkt de VSN samen met zorgverzekeraars en -
aanbieders. de VSN stimuleert zorgverzekeraars tot het inkopen van
zorg welke voldoet aan haar criteria. De resultaten van deze
zorginkoop moeten worden getoetst middels een te ontwikkelen
vragenlijst CQI spierziekten. Op basis van de uitkomsten van deze
metingen wordt de kwaliteit van de geleverde zorg vastgesteld. Dit is
uitgangspunt voor de VSN voor nieuwe zorginkooponderhandelingen
met zorgverzekeraars en -aanbieders. Hiernaast vormen de
uitkomsten basismateriaal voor de ontwikkeling van goede verwijs-
en keuzeondersteunende patienteninformatie

Plan van aanpak: beschrijving per jaar van activiteiten en kosten waarvoor uw organisatie
subsidie aanvraagt bij het Fonds PGO.

Kosten inclusief BTW, sociale lasten, etc.

2009

Looptijd (niet eerder dan | 1/9/2009 tot 31/12/2009 [ ] niet van toepassing

01/07/09)

Activiteiten in 2009

Omschrijving Planning Resultaten/producten
Voorbereiding van het project en start september | Informeren betrokken medewerkers
werkgroepen. (tijdsinvestering 6 dagen) 2009 aan het project over het doel;

bespreken planning en taakverdeling;
afstemming activiteiten met andere
lopende projecten (m.n. ontwikkeling
kwaliteistkriteria); organisatie
startbijeenkomst met betrokken
partijen en instelling werkgroep.
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Organisatie en eerste vergadering
klankbordgroepen (tijdsinvestering 8
dagen)

oktober-
november
2009

Er wordt een klankbordgroep
ingesteld bestaande uit (kader)leden
van de VSN en een tweede
klankbordgroep met in spierziekten
gespecialiseerde hulpverleners. De
klankbordgroepen begeleiden naast
de werkgroep het ontwikkeltraject en
leveren input met betrekking tot
thema's, concept vragenlijsten en het
implementatietraject als vervolg op
dit project. Tevens speelt de
klankbordgroep ‘hulpverleners' een
rol bij het verkrijgen van breed
draagvlak voor dit project binnen
ziekenhuizen en instellingen en denkt
men mee over mogelijke partners

voor dataverzameling.

Organisatie van de eerste van vier
groepsgesprekken (focusgroepen) voor
mensen met een spierziekte.
Tijdsinvestering 4 dagen.

november
2009 -
december
2009

De groepsgesprekken of
focusgroepen voor mensen met
spierziekten levert uit eerste hand
informatie op over wat mensen met
spierziekten belangrijke
kwaliteitsaspecten vinden. De VSN
organiseert en leidt de gesprekken en
de medewerker van het CKZ is
hierbij aanwezig. In december wordt
het eerste groepsgesprek
georganiseerd.
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Specificatie personele kosten 2009

Omschrijving Functie Inzet (in uren) | Kosten per activiteit
(€)
coordinatie, procesbewaking en | VSN medewerker 144 €11.520,00

organisatie bijeenkomsten

Totaal kosten € 11.520,00

Specificatie kosten t.b.v. inzet van derden 2009

Omschrijving Uit te besteden aan Kosten per activiteit (€)

Totaal kosten € 0,00

Specificatie materiéle kosten 2009

Omschrijving Kosten (€)

Vergoedingen vrijwilligers en reiskosten ( 2 €1.200,00
klankbordgroepen en 1 focusgroep - gemiddeld
10 deelnemers).

Kosten vergaderlocatie en catering (2 € 300,00
klankbordgroepen en 1 focusgroep met
gemiddeld 10 deelnemers)

Totaal kosten € 1.500,00

| Totale kosten 2009 | €13.020,00

Tip: verlaat elk vakje met de TAB toets, de totalen worden dan automatisch berekend.
Ook verschijnt dan automatisch het Euroteken.

Als u nu de totalen wilt laten berekenen, klikt u achtereenvolgens op beide hokjes: N
2010

Looptijd | 1/1/2010 tot 31/12/2010 [] niet van toepassing
Activiteiten in 2010

Omschrijving | Planning | Resultaten/producten
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Organisatie van de laatste drie van vier
groepsgesprekken (focusgroepen) voor
mensen met spierziekten. (Tijdsinvestering
12 dagen)

januari -
februari

2010

De groepsgesprekken of
focusgroepen voor mensen met
spierziekten levert uit eerste hand
informatie op over wat mensen met
spierziekten belangrijke
kwaliteitsaspecten vinden. De VSN
organiseert en ledit de gesprekken en
de medewerker van het CKZ is
hierbij aanwezig.

Concept-vragenlijst module
'ziekenhuiszorg' becommentarieren en waar
nodig aanpassen (tijdsinvestering 6 dagen)

maart 2010

De concept-vragenlijst
'ziekenhuiszorg' wordt voorgelegd
aan de klankbordgroepen. Zij geven
zowekl reacties op inhoud als op
andere aspecten van de vragenlijst
(begrijpelijkheid,
gebruiksvriendelijkheid etc.)de
vragenlijst wordt waar nodig
bijgesteld door het CKZ.

Codrdinatie dataverzameling en -invoer.
(tijdsbesteding 7 dagen)

april - juni
2010

In deze periode vindt de
dataverzameling plaats door middel
van een steekproef onder 1500
mensen met spierziekten (leden van
de VSN en patienten van enkele
academische ziekenhuizen). Deze
mensen worden door de VSN
aangeschreven. Verdere uitvoering
vindt plaats door een door het CKZ
geaccrediteerd meetbureau conform

de CQI richtlijnen.

Bespreking gegevens dataverzameling en
suggesties voor bijstelling vragenlijst
'ziekenhuiszorg'. Voorbereiding
ontwikkeling vragenlijst 'revalidatiezorg en
1° lijnszorg'. (tijdsinvestering 6 dagen)

september -
oktober
2010

De gegevens die uit de
dataverzameling komen kunnen
aanleiding zijn tot aanpassing van de
vragenlijst ‘ziekenhuiszorg'. Dit
wordt met de klankbordgroepen
besproken. Tevens worden criteria
ten behoeve van de nieuw te
ontwikkelen module vragenlijst
'revalidatiezorg en 1° lijnszorg'
vastgesteld. Er worden - in overleg
met de klankbordgroep -
revalidatiecentra geworven die
willen participeren in de testfase.

Aanpassen en vaststellen definitieve
module CQI vragen ‘ziekenhuiszorg' voor
mensen met spierziekten. (tijdsinvestering
3 dagen)

november
2010

Suggesties voor aanpassing van de
module CQI vragen ‘ziekenhuiszorg'
worden verwerkt en de module wordt
vastgesteld.
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Specificatie personele kosten 2010

Omschrijving Functie Inzet (in uren) | Kosten per activiteit
(€)

Coordinatie, procesbewaking e n | VSN- medewerker | 272 € 21.760,00

organisatie van bijeenkomsten.

Totaal kosten € 21.760,00

Specificatie kosten t.b.v. inzet van derden 2010

Omschrijving Uit te besteden aan Kosten per activiteit (€)

Totaal kosten € 0,00

Specificatie materiéle kosten 2010

Omschrijving Kosten (€)

dataverzameling conform CQI richtlijnen ( n= € 15.000,00

2500 mensen met spierziekten)

Vergoedingen vrijwilligers en reiskosten (4 x € 2.800,00

klankbordgroepen en 3 focusgroepen -

gemiddeld 10 deelnemers)

Kosten vergaderlocatie en catering (4 € 700,00

klankbordgroepen en 3 focusgroepen met

gemiddeld 10 deelnemers)

Totaal kosten € 18.500,00
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| Totale kosten 2010 | €40.260,00

Tip: verlaat elk vakje met de TAB toets, de totalen worden dan automatisch berekend.
Ook verschijnt dan automatisch het Euroteken.

Als u nu de totalen wilt laten berekenen, klikt u achtereenvolgens op beide hokjes: N

2011
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Activiteiten in 2011

Omschrijving Planning Resultaten/producten
Concept-vragenlijst 'revalidatie enb 1° januari De concept- vragenlijst wordt
lijnszorg becommentarieren en waar nodig | 2011 voorgelegd aan de

aanpassen (tijdsinvestering 6 dagen) klankbordgroepen. Zij geven zowel

reacties op inhoud als op andere
aspecten van de vragenlijst
(begrijpelijkheid,
gebruiksvriendelijkheid etc.). De
concept-vragenlijst wordt waar nodig
bijgesteld door het CKZ.

Coordinatie dataverzameling en -invoer. februari - In deze periode vindt de
(tijdsinvestering 7 dagen) 2011- dataverzameling plaats door middel
maart 2011 | van een steekproef onder 1000
mensen met spierziekten (leden van
de VSN en patiénten van enkele
revalidatecentra). Deze mensen
worden door de VSN aangeschreven.
Verdere uitvoering vindt plaats door
een door het CKZ geaccrediteerd
meetbureau conform de CQI

richtlijnen.
Bespreking gegevens dataverzameling en juni 2011 De gegevens die uit de
suggesties voor bijstelling vragenlijst dataverzameling komen kunnen
'revalidatiezorg en 1° lijnszorg' aanleiding zijn tot aanpassing van de
(tijdsinvestering 6 dagen) vragenlijst 'revalidatiezorg en 1°

lijnszorg'. Dit wordt met de
klankbordgroepen besproken. Tevens
worden afspraken gemaakt met
betrekking tot de activiteiten in het
kader van de bekendmaking en
implementatie van de
projectresultaten.

Aanpassen en vaststellen definitieve augustus Suggesties voor aanpassingen aan
module CQI vragen 'revalidatiezorg en 1° 2011 module CQI vragen 'revalidatiezorg
lijnszorg' voor mensen met spierziekten. en 1° lijnszorg' worden verwerkt e n
(tijsdinvestering 3 dagen) de module wordt vastgesteld.
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Communicatie naar VSN-leden en
communicatie naar zorgaanbieders
betrokken bij zorg aan patienten met
spierziekten (tijdsinvestering 10 dagen)

september -
oktober
2011

De resultaten van de
meetinstrumentenontwikkeling
worden voor individuele patienten
bekend gemaakt op de website van
de VSN en in het ledenblad van de
VSN. Ook tijdens bijeenkomsten
voor VSN-leden (VSN-
spierziektendagen) en bijeenkomsten
voor hulpverleners (bijeenkomsten
van hulpverlenersorganisaties zoals
ISNO en VRA) wordt aandacht
besteed an de resultaten en de
vragenlijst.

Opstellen openbaar rapport over
ervaringen, succes- en faalfactoren
(tijdsinvestering 15 dagen)

november-
december
2011

Door de VSN wordt een rapport
opgesteld waarin de ervaringen
opgedaan met dit project worden
beschreven en waarbij het accent
wordt gelegd op de succes- en
faalfactoren. De in het project
opgedane leerpunten kunnen van
belang zijn voor andere
patientenorganisaties die soortgelijke
ontwikkeltrajecten willen starten.

Specificatie personele kosten 2011

Omschrijving

Functie

Inzet (in uren) | Kosten per activiteit

(€)

Coordinatie, proceshewaking en
organisatie van bijeenkomsten

VSN medewerker

376 € 30.080,00
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Totaal kosten € 30.080,00

Specificatie kosten t.b.v. inzet van derden 2011

Omschrijving Uit te besteden aan Kosten per activiteit (€)

Totaal kosten € 0,00

Specificatie materiéle kosten 2011

Omschrijving Kosten (€)

Dataverzameling conform CQI richtlijnen (n= €10.000,00
1000 mensen met spierziekten)

Vergoeding vrijwilligers en reiskosten ( 4 x €1.600,00

klankbordgroep - gemiddeld 10 deelnemers)

Kosten vergaderlocatie en catering (4 x € 400,00

klankbordgroep met gemiddeld 10 deelnemers)

Totaal kosten €12.000,00
| Totale kosten 2011 | €£42.080,00

Tip: verlaat elk vakje met de TAB toets, de totalen worden dan automatisch berekend.
Ook verschijnt dan automatisch het Euroteken.

Als u nu de totalen wilt laten berekenen, klikt u achtereenvolgens op beide hokjes: N
2012

Projectjaar 2012
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Activiteiten in 2012

Omschrijving Planning Resultaten/producten
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Specificatie personele kosten 2012

Omschrijving Functie Inzet (in uren) | Kosten per activiteit
(€)
Totaal kosten € 0,00

Specificatie kosten t.b.v. inzet van derden 2012

Omschrijving

Uit te besteden aan

Kosten per activiteit (€)

Totaal kosten

€ 0,00

Specificatie materiéle kosten 2012

Omschrijving Kosten (€)
Totaal kosten € 0,00
| Totale kosten 2012 | € 0,00

Tip: verlaat elk vakje met de TAB toets, de totalen worden dan automatisch berekend.

Ook verschijnt dan automatisch het Euroteken.

Als u nu de totalen wilt laten berekenen, klikt u achtereenvolgens op beide hokjes: N
Begroting

Aangevraagd via deze aanvraag Bedrag (€)

Projectjaar 2009 € 13.020,00

Projectjaar 2010 € 40.260,00

Projectjaar 2011 € 42.080,00
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Projectjaar 2012 € 0,00

Totaal aangevraagd € 95.360,00
Eigen bijdrage aanvrager
Aangevraagd door andere organisaties € 68.920,00

Aangevraagd bij andere subsidieverstrekkers

Overige inkomsten, bijv. via sponsoring

Totale projectkosten € 164.280,00

Als u nu alle totalen wilt laten berekenen, klikt u achtereenvolgens op beide hokjes: g
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