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Samenvatting

Aanleiding

Al enige decennia kunnen mensen met kanker en hun naasten terecht bij gespecialiseerde
instituten voor psychosociale oncologie (IPSO, 2011). Sinds twintig jaar geleden zijn in
Nederland naast deze gespecialiseerde instituten ook inloophuizen beschikbaar voor
deelname aan ondersteuning. Inmiddels bestaan er bij de start van dit onderzoek in het
voorjaar 2013 ruim zestig van deze inloophuizen, waarvan naar schatting jaarlijks 35.000
mensen gebruik maken (KWF, 2004). Het aantal huizen groeit echter sterk gezien het feit dat
in oktober 2014 al meer dan tachtig inloophuizen in Nederland bestaan. Om de beperkt
beschikbare informatie over het bestaansbelang van inloophuizen verder uit te breiden, is
onderzoek nodig naar de ervaringen van mensen met kanker en hun naasten met het
bezoeken van inloophuizen. Binnen het Deelspeerpunt Psychosociale Zorg (2012-2014) van

KWF Kankerbestrijding wordt deze noodzaak tot onderzoek gesteund.

Vraagstellingen

De onderzochte vraagstellingen luiden:

1. Hoe ervaren mensen die kanker hebben (gehad) en hun naasten het bezoek aan een
inloophuis?

2. Hoe ervaren deze bezoekers het aanbod aan activiteiten, de ondersteuning en de
therapie?

3. Welke betekenis geven zij aan de geboden activiteiten, de ondersteuning en de
therapie?

4. Hoe waarderen zij de geboden activiteiten, de ondersteuning en de therapie?

Onderzoeksdesign

Op basis van de onderzoeksvragen is een kwalitatief, beschrijvend onderzoek uitgevoerd. In
het onderzoek zijn aan de hand van een topiclijst, semigestructureerde interviews
afgenomen onder de bezoekers van twintig doelgericht gekozen inloophuizen in Nederland.
Voor het werven van de te interviewen bezoekers zijn vooraf profielen opgesteld in verband
met maximale variatie sampling. De interviews zijn in koppels afgenomen door drie ervaren
onderzoekers, met assistentie van twee getrainde studentassistenten van de Erasmus
Universiteit Rotterdam (EUR). De interviews werden alle afgenomen in het betreffende
inloophuis, duurden ongeveer 45-60 minuten en werden met instemming van de
geinterviewden opgenomen met een digitale voice-recorder. Na transcriptie van alle
interviews is gestart met het analyseren van de data. Hierbij is gebruik gemaakt van het

softwarepakket Atlas.ti.



Resultaten

e Kenmerken deelnemende inloophuizen en ondervraagde bezoekers

De onderzochte inloophuizen verschillen in geografische ligging, bestaansduur en grootte. In
totaal zijn twintig inloophuizen betrokken uit acht verschillende provincies. De inloophuizen
werken naar tevredenheid samen met vele organisaties, echter niet alle codrdinatoren zijn
tevreden over de samenwerking met de lokale KWF afdelingen en de huisartsen.
Inloophuizen hebben een rol op het gebied van palliatieve zorg. De meeste inloophuizen
maken deel uit van een van de landelijke Netwerken Palliatieve Zorg.

Er zijn in totaal 34 bezoekers geinterviewd, waarvan 24 vrouwen en 10 mannen, met een
gemiddelde leeftijd van 58,4 jaar (SD 10,6), variérend tussen 41 - 78 jaar. Het merendeel
van hen is (ex)patiént (n=24). De meeste geinterviewde bezoekers zijn alleenstaand (n=20);
in een klein aantal gevallen zijn er nog kinderen thuis (n=4). Veel van de geinterviewde
bezoekers hebben een middelbare of hogere beroepsopleiding genoten (n=20). Bijna allen
volgden een combinatie van behandelingen en van een relatief groot deel is de prognose
onbekend (n=12).

e Ervaringen van de geinterviewde bezoekers met de bezoeken aan de inloophuizen
Hoewel enkele geinterviewde bezoekers eerder hadden willen weten over het bestaan van
het inloophuis, valt het eerste contact met het inloophuis in de regel wel op het juiste
moment. Zelf hebben de bezoekers geen drempel ervaren, maar ze vermoeden dat andere
mensen met kanker soms bang zijn om over kanker te praten en dat dit hen ervan weerhoudt
om een inloophuis te bezoeken.

Volgens de ondervraagde bezoekers is er nog veel te verbeteren aan de bekendheid van
inlooophuizen bij zorgverleners in de buurt of de woonplaats. Slechts een klein deel van de
ondervraagden is via zorgprofessionals op de hoogte gebracht van het bestaan van het
inloophuis. In de meeste gevallen is dat gegaan via de media, familie en vrienden. Meer PR
voor inloophuizen acht men noodzakelijk.

De helft van de ondervraagden bezoekt het inloophuis al een jaar of langer. Zij doen dit
zowel alleen als samen met een partner. Als men het inloophuis bezoekt is dat vaak voor
twee tot drie uur. De bereikbaarheid van het inloophuis wordt in het algemeen als goed
beoordeeld. Regelmatige en ruime openingstijden worden zeer gewaardeerd. Toch zijn er
ook klachten over het dure parkeren bij sommige inloophuizen en dat het inloophuis niet
(altijd) in de avonduren of in het weekend geopend is.

Het merendeel van de ondervraagde bezoekers weet niet of vrijwilligers contacten

onderhouden met andere hulpverleners buiten het inloophuis of aandacht hebben voor het



aanbod buiten de deur. Wel heeft men het gevoel dat naar professionele hulpverleners
buiten het inloophuis wordt doorverwezen als dat nodig mocht zijn.

De ondervraagden willen inloophuizen graag aan anderen aanbevelen. Zij ervaren een
inloophuis als onmisbaar en zien het bezoek als zeer waardevol. De helft van hen zou
andere hulp zoeken als er geen inloophuis zou zijn. Voor enkelen geldt dat het ontbreken
van een inloophuis als een ‘ramp’ wordt gezien, zoals één van de ondervraagden het

beschrijft.

e Het aanbod van activiteiten, ondersteuning en therapie door de inloophuizen

De bezoekers nemen deel aan een veelheid van activiteiten. De ondervraagde bezoekers
hebben wensen om in bepaalde inloophuizen het aanbod uit te breiden, hoewel zij ook
noemen dat het geld er soms voor ontbreekt. De bezoekers hebben wel het gevoel dat
maatwerk wordt geleverd en dat het aanbod flexibel is. In het aanbod kan een onderscheid
gemaakt worden tussen twee soorten ondersteuning door een inloophuis, activiteiten
(informatief, creatief en sportief) en vormen van begeleiding en therapie (gesprekstherapie,
psychosomatische fysiotherapie, massage, creatieve therapie).

De helft van de ondervraagde bezoekers volgt enige vorm van therapie in of via het
inloophuis. Daarnaast volgt ook bijna de helft van de ondervraagden therapie die niet is
verbonden aan het inloophuis. De term therapie is voor de ondervraagden echter niet altijd
eenduidig. Zij rekenen bijvoorbeeld ook gesprekken met de oncologieverpleegkundigen
daaronder. Volgens de websites wordt door bijna de helft van de inloophuizen therapie
aangeboden, vaak in de vorm van (individuele) psycho-oncologische gespreksvoering.
Inloophuizen worden niet alleen bezocht door mensen bij wie de kanker is genezen, maar
ook door diegenen waarbij dit niet het geval is of bij naasten van wie de partner kanker heeft
of hieraan is overleden. Aandacht voor ondersteuning bij palliatieve zorg is dan ook niet weg
te denken uit het aanbod van inloophuizen. Een merendeel van de inloophuizen maakt deel
uit van een Netwerk Palliatieve Zorg. Het betreft ondersteuning door de vrijwillgers en het
verstrekken van informatie over deze zorg. Ook wordt samengewerkt met en doorverwezen
naar personen en instellingen op het terrein van de palliatieve zorg. Het steeds zieker
worden van sommige bezoekers en het overlijden van deze bezoekers wordt door enkele
bezoekers als (te) confronterend ervaren. Deze bezoekers menen dat een inloophuis niet
bedoeld is voor mensen die niet genezen zijn van kanker. Echter wanneer aandacht voor
palliatieve zorg in de eigen leefwereld moeizaam is, zoals soms bij allochtone bezoekers,
kan het inloophuis een plek zijn waar deze aandacht wel gegeven wordt. In
randvoorwaardelijke zin is het volgens de ondervraagde bezoekers vereist dat de vrijwilligers
deskundig zijn op dit gebied, zodat zij deze ondersteuning bij palliatieve zorg kunnen bieden

en / of minstens gericht kunnen doorverwijzen.



e De betekenis van activiteiten, ondersteuning en therapie voor de bezoekers

Veel bezoekers in inloophuizen worden geconfronteerd met lichamelijke, psychische en
sociale problematiek die hun welbevinden aantast. Dit heeft zijn gevolgen voor het hele
gezinsleven en de sociale situatie van de bezoekers. De activiteiten en de ondersteuning
bieden een positieve bijdrage aan het welbevinden en hebben grote betekenis voor de
deelnemers. De geinterviewde bezoekers voelen zich ondersteund bij zaken als omgaan met
gevoelens van angst, somberheid, verdriet en bezorgdheid. Maar ook met betrekking tot
pijnklachten en vermoeidheidsklachten kunnen zij bij het inloophuis terecht. Bezoekers delen
hun ervaringen met lotgenoten en vrijwilligers, bijvoorbeeld de goede en slechte berichten
van de arts, en voelen zich gehoord en begrepen. Zodoende vinden de geinterviewde

bezoekers bij het inloophuis lotgenotencontact, rust, informatie en activiteiten.

e De waardering van de activiteiten, ondersteuning en therapie door bezoekers

De bezoekers zijn blij dat het inloophuis bestaat. Op allerlei aspecten wordt een gemiddeld
rapportcijfer van boven de acht gegeven, zoals de contacten met andere bezoekers, de
contacten met de vrijwilligers/gastvrouwen, de sfeer, de inrichting en de gegeven
ondersteuning. lets minder tevreden is men met de drukte en de wachtlijsten voor activiteiten
in sommige inloophuizen. Het is een unieke uithodigende plek, je kan er zomaar naartoe

gaan en ‘zijn’, zonder afspraak.

Conclusie

Inloophuizen bieden mensen die kanker hebben (gehad) en hun naasten activiteiten,
ondersteuning en therapie. Door de in dit onderzoek geinterviewde bezoekers worden de
inloophuizen overwegend zeer positief gewaardeerd. De bekendheid binnen het

professionele cirquit verdient gerichte aandacht.



HOOFDSTUK 1

Inleiding

In dit hoofdstuk wordt ingegaan op de aanleiding van het onderzoek onder de bezoekers aan
de inloophuizen voor mensen met kanker en hun naasten. Vervolgens komen de doel- en

vraagstellingen aan de orde.

1.1 Aanleiding van het onderzoek

1.1.1 Kanker anno 2014

Jaarlijks sterven in Nederland ruim 40.000 mensen aan kanker. Het aantal nieuwe gevallen
van kanker is de afgelopen twintig jaar bijna verdubbeld. De meest voorkomende soorten
kanker zijn huid-, borst-, darm-, long- , luchtpijp- en prostaatkanker. Deze kankersoorten
vormen samen tweederde van de 3% nieuwe kankergevallen per jaar. Op dit moment leeft
bijna 3,5% van alle Nederlanders met kanker of heeft kanker gehad. Dit betreft ongeveer
600.000 mensen, 270.000 mannen en 330.000 vrouwen. Doordat steeds meer mensen
genezen van kanker, stijgt dit aantal snel. Ook de komende jaren neemt dit aantal tot
ongeveer 700.000 in 2015 toe (IKNL, 2014).

1.1.2 Behoefte aan ondersteuning en begeleiding

Niet alleen worden meer mensen zelf met kanker geconfronteerd, ook stijgt het aantal
naasten van patiénten. Hierdoor neemt de druk op medische voorzieningen toe, evenals de
vraag naar ondersteuning en begeleiding. Immers, veel mensen met kanker en hun naasten
leven met angst, onzekerheid, mindere kwaliteit van leven, zorgen over de toekomst, vragen
over re-integratie in het werk en bezinning op het levenseinde (IPSO, 2011; KWF
Kankerbestrijding, 2010).

1.1.3 Inloophuizen, psycho-oncologische centra en IPSO

Al enige decennia kunnen mensen met kanker en hun naasten terecht bij gespecialiseerde
instituten voor psychosociale oncologie (IPSO, 2011). Sinds twintig jaar geleden zijn in
Nederland naast deze gespecialiseerde instituten ook inloophuizen beschikbaar voor
deelname aan ondersteuning. Inmiddels bestaan bij de start van dit onderzoek in het
voorjaar van 2013 ruim zestig van deze inloophuizen, waarvan naar schatting jaarlijks 35.000



mensen gebruik maken (KWF, 2004). Het aantal huizen groeit echter snel, gezien het feit dat
in oktober 2014 meer dan tachtig inloophuizen in Nederland bestaan.

In 2013 markeerden de verenigingen IPSO-Concentris (therapeutische centra) en IPSO-
Attendum (Inloophuizen) alsmede de Federatie van Inloophuizen in Nederland (FINK) hun
gezamenlijke start als bracheorganisatie voor alle zestig inloophuizen en tien psycho-
oncologische centra die Nederland toen kende. Dit doen zij onder de naam IPSO, dat nu
staat voor Inloophuizen en Psycho-oncologische centra, Samenwerking en Ondersteuning
(Vahedi Nikbakht et al., 2013).

1.1.4 Inloophuizen voor mensen met kanker

Inloophuizen zijn grotendeels vrijwilligersorganisaties die, hoe divers ook in opzet, als
gemeenschappelijke kern hebben het bieden van eenvoudig toegankelijke psychosociale
ondersteuning aan mensen die kanker hebben (gehad), hun naasten en nabestaanden,
tijdens en na de ziekte. Gesprekken met mensen die men in eerste instantie niet goed kent
(lotgenoten en getrainde vrijwilligers) bieden (h)erkenning en steun. Alle inloophuizen
beogen laagdrempelig te zijn, onnodig leed en extra zorgconsumptie te voorkomen.
Inloophuizen kennen een vaak betaalde codérdinator, maar verschillen onder andere in
grootte, openingstijden, het activiteiten- en ondersteuningsaanbod en in het aantal
bezoekers.

In het aanbod kan een onderscheid gemaakt worden tussen twee soorten ondersteuning
door een inloophuis, ingedeeld volgens de richtlijnen van IPSO in: activiteiten (informatief,
creatief en sportief) en vormen van begeleiding en therapie (gesprekstherapie,
psychosomatische fysiotherapie, massage, creatieve therapie). Deze ondersteuning kan het
inloophuis zelf bieden of er kan verwezen worden naar (professionele) mogelijkheden in de
regio (Visser et al., 2009; 2013).

1.1.5 Probleemstelling

Inloophuizen spelen een rol van betekenis in de keten van de ondersteuning van mensen
met kanker en hun naasten. Zij vormen een belangrijke stap in de benadering van ‘stepped
care’, namelijk dat de zorg zodanig ingericht en gebruikt wordt dat eerst van minder
complexe en goedkopere ondersteuning gebruik wordt gemaakt, alvorens naar meer dure en
complexe zorg verwezen wordt.

Ondanks het feit dat inloophuizen door bezoekers sterk gewaardeerd worden en de
bezoekers er zelfs positief door lijken te veranderen met meer innerlijke rust (negatieve
gevoelens, onzekerheid en angst verminderen), is het onderzoek hiernaar nog schaars te
noemen (Visser et al., 2009; 2013).



Om de beperkt beschikbare informatie over het bestaansbelang van inloophuizen verder uit
te breiden, is daarom onderzoek nodig naar de ervaringen van mensen die kanker hebben
(gehad) en hun naasten met het bezoeken van inloophuizen. Het ligt voor de hand dit te
doen aan de hand van kwalitatief onderzoek, omdat deze informatie inzicht geeft in de
achtergronden van het aanbod, de betekenis en de waardering van de geboden activiteiten,
ondersteuning en soms therapie door inloophuizen. Samen met kwantitatief
vervolgonderzoek draagt deze informatie uiteindelijk bij aan kennis over de behoeften aan
inloophuizen voor kankerpatiénten en hun naasten, de betekenis van het bezoek aan een
inloophuis, en in hoeverre de inloophuizen voldoen aan de verwachtingen van de bezoekers

en de bijdrage aan de verbetering van hun welbevinden.

1.2 Doel- en vraagstellingen

1.2.1 Doelstelling
Binnen het Deelspeerpunt Psychosociale Zorg (2012-2014) van KWF Kankerbestrijding

wordt de hiervoor beschreven noodzaak tot onderzoek gesteund. Voor het kwalitatief
(deel)onderzoek geldt als doelstelling het krijgen van inzicht in de ervaringen van bezoekers
met de activiteiten, ondersteuning en therapie geboden in verschillende Nederlandse

inloophuizen voor mensen met kanker en hun naasten.

1.2.2 Vraagstellingen

De onderzochte vraagstellingen luiden:

1. Hoe ervaren mensen die kanker hebben (gehad) en hun naasten het bezoek aan een
inloophuis?

2. Hoe ervaren deze bezoekers het aanbod aan activiteiten, de ondersteuning en de
therapie?

3. Welke betekenis geven zij aan de geboden activiteiten, de ondersteuning en de
therapie?

4. Hoe waarderen zij de geboden activiteiten, de ondersteuning en de therapie?

1.3 Opbouw van het rapport

In Hoofdstuk 2 wordt de methode van het onderzoek toegelicht, gevolgd door Hoofdstuk 3
waarin de resultaten staan gepresenteerd. In Hoofdstuk 4 volgen de conclusie en de
discussie. Dit hoofdstuk wordt afgesloten met de aanbevelingen. Het rapport bevat een

literatuurlijst en bijlagen.



HOOFDSTUK 2

Methode van onderzoek

In dit hoofdstuk wordt de uitvoering van het onderzoek beschreven. Eerst wordt de keuze
voor het onderzoeksdesign toegelicht, waarna werving en selectie voor zowel de
deelnemende inloophuizen als de te interviewen bezoekers apart wordt besproken. Daarna
volgt uitleg over het gebruikte meetinstrument en de dataverzameling, gevolgd door een
toelichting op de gehanteerde data-analyse. Tot slot volgt informatie over de kwaliteits- en

ethische aspecten van het onderzoek.

2.1 Onderzoeksdesign

Vanwege de aard van de onderzoeksvragen is een kwalitatief, beschrijvend onderzoek
uitgevoerd, waarbij het karakter van het onderzoek het perspectief van de onderzochten
centraal stelt (Polit & Beck, 2012). Hierdoor wordt zicht verkregen op het perspectief van de
bezoekers ten aanzien van hun ervaringen over de verwachting, beleving, betekenisgeving
en waardering van inloophuizen. Een andere reden voor het initiéren van dit kwalitatieve
onderzoek is dat tot op heden weinig kwantitatief onderzoek onder bezoekers van
inloophuizen is gehouden (Visser et al., 2009; Visser et al., 2013). Het kwalitatief onderzoek
verschaft voor een deel dan ook informatie over de te stellen vragen in de enquéte. Ook
kunnen de bevindingen uit dit kwalitatieve onderzoek mogelijk worden gekwantificeerd in het
vervolgonderzoek. In het onderzoek zijn semigestructureerde interviews afgenomen, een in
een kwalitatief onderzoeksdesign veel voorkomende dataverzamelingsmethode (Polit &
Beck, 2012).

2.2 Werving en selectie inloophuizen

2.2.1 Steekproef

De omvang van de populatie van bezoekers aan inloophuizen was niet bekend. Gekozen is
voor een steekproef op het niveau van de bestaande inloophuizen in Nederland. Vanuit
eerder onderzoek door onderzoeksbureau ResCon (Martens & Hesselink, 2012) was een
overzicht bekend van de bestaande inloophuizen op dat moment (n=52). Bij de start van het
onderzoek was dit aantal gestegen door de vrijwel continue groei van deze organisaties. Ten
tijde van de interviews, begin 2013, bestonden in Nederland zestig inloophuizen. Betrokken

zijn in ieder geval de huizen uit de provincies waar bij de start van het onderzoek de meeste



inloophuizen aanwezig waren, te weten Zuid-Holland, Noord-Holland en Noord-Brabant. In
deze provincies zijn gericht huizen geselecteerd, aangevuld met inloophuizen uit minder
urbane gebieden en andere provincies. Hoewel vooraf werd gedacht aan het includeren van
ongeveer de helft van het aantal inloophuizen in Nederland, was toch voornamelijk het

moment van inhoudelijke verzadiging van de data richtinggevend (Polit & Beck, 2012).

2.2.2 Inclusiecriteria

Bij de selectie van de doelgerichte steekproef waren de volgende inclusiecriteria leidend: het
karakter van de regio of plaats (stedelijk of platteland), wel of geen lid van een groep
inloophuizen (bijv. Toon Hermanshuizen) en langer bestaand of onlangs opgericht. Hiermee

is gestreefd naar deelname van een zo gevarieerd mogelijk aantal type inloophuizen.

2.2.3 Verzoek tot deelname

De codrdinatoren van de geselecteerde inloophuizen ontvingen een brief met toelichting over
het onderzoek en werden gevraagd om deel te nemen. Bij geen reactie werd binnen een
week telefonisch contact opgenomen met de codrdinator. Telkens werd een beperkt aantal
huizen benaderd, waarna pas bij bevestiging van deelname de volgende huizen werden

geselecteerd.

2.3 Werving en selectie bezoekers

2.3.1 Steekproef

Uit elk in het onderzoek betrokken inloophuis, werden in principe twee bezoekers benaderd

voor het afnemen van een interview.

2.3.2 Inclusiecriteria

Voor het werven van de te interviewen bezoekers zijn vooraf profielen opgesteld met
combinaties van de volgende kenmerken: man/vrouw, westerse of niet-westerse culturele
achtergrond, duurzame relatie / alleenstaand, leeftijdscategorie 50+ / 50-, zelf bekend met
kanker / naaste, type kanker (borstkanker, prostaatkanker, anders). Hiermee werd een grote
variatie aan perspectieven van bezoekers nagestreefd. Voor details zie Bijlage 1. Dit profiel
werd willekeurig toegewezen aan het betreffende inloophuis. Aan de codrdinator van het
betreffende inloophuis werd gevraagd bezoekers te benaderen die zoveel mogelijk voldeden
aan het hiervoor geschetste profiel. Als het de codrdinator niet lukte een bezoeker uit dit

profiel te vinden, werd een ander profiel toegewezen.



2.3.3 Verzoek tot deelname

De codrdinatoren benaderden de bezoekers mondeling en gaven hen uitleg over het doel en
de aard van het onderzoek. Indien de betreffende bezoeker bereid was tot deelname aan het
onderzoek, werd dit door de codrdinator doorgegeven aan de onderzoekers en werd in
gezamenlijk overleg een afspraak gepland voor het interview. Voorafgaand aan het interview
gaf de onderzoeker opnieuw informatie over het onderzoek en werd het informed consent

getekend.

2.4 Dataverzameling en -analyse

2.4.1 Meetinstrument

Het interview werd afgenomen aan de hand van een topiclijst met voorgestructureerde
(voorbeeld) vragen (zie Bijlage 2). De topiclijst bestond uit de volgende onderdelen:

1. Biografische achtergrondgegevens

Medische situatie

Ervaren welbevinden

Eerste contact met het inloophuis

Frequentie en betekenis van de bezoeken

Samenwerking met / of verwijzing naar andere hulpverleners

Deelname aan activiteiten, ondersteuning en therapie

Aandacht voor palliatieve zorg

© ©® N o g wD

Waarderingen en verbeterpunten
10. Top drie van waarderingen en verbeterpunten

11. Aanvullingen door geinterviewden

Bij het opstellen van de topiclijst is als uitgangspunt gebruik gemaakt van de vragenlijst uit
het behoefte-onderzoek in het Inloophuis Adamas (Visser, et al.,, 2013). Vervolgens is de
topiclijst cyclisch tijdens de bijeenkomsten van de onderzoeksgroep verder opgesteld. Voor
de vragen over het thema palliatieve zorg is via databanken gezocht naar bestaande
vragenlijsten en zijn twee experts geraadpleegd. De gevonden vragenlijsten waren echter
niet goed bruikbaar. Wel zijn er door de onderzoekers thema’s uitgehaald, waarover vragen
zijn opgesteld. Dit zijn onder andere de thema’s ‘deskundigheid’, ‘doorverwijzen’,

‘informatieverstrekking’ en ‘samenwerking’.



Voor een zo relevant en natuurlijk mogelijk verloop van het gesprek, stond het de
interviewers vrij om enigszins af te wijken van de volgorde en de gedetailleerdheid van de te

bespreken topics, dan wel sommige topics niet (meer) aan de orde te stellen.

2.4.2 Dataverzameling interviews

De interviews zijn afgenomen door drie ervaren onderzoekers, met assistentie van twee
getrainde studentassistenten van de Erasmus Universiteit Rotterdam (EUR). De interviews
werden in de meeste gevallen in koppels afgenomen, waarbij één van de interviewers het
proces observeerde, aantekeningen maakte en daar waar nodig aanvullende vragen stelde.
De interviews werden alle afgenomen in het betreffende inloophuis, duurden ongeveer 45-60
minuten en werden met instemming van de geinterviewden opgenomen met een digitale
voice-recorder. Er was sprake van een cyclisch proces, waarbij de onderzoekers de
interviews met elkaar in de onderzoeksgroep bespraken, opdat opvallende bevindingen

werden gedeeld die richting gaven aan nieuwe interviews.

2.4.3 Webenquéte onder coérdinatoren

Voor het kunnen beschrijven van enkele kenmerken van de deelnemende inloophuizen (zie
Hoofdstuk.3, par. 3.1), hebben de codrdinatoren gehoor gegeven aan het verzoek een
beknopte webenquéte in te vullen(zie bijlage 3). Deze was gebaseerd op een bestaande

enguéte, eerder ontwikkeld door ResCon (Martens en Hesselink, 2012).

2.4.4 Data-analyse

Na transcriptie van de interviews is gestart met het analyseren van de data. Hierbij is gebruik
gemaakt van het softwarepakket Atlas.ti. Door één van de onderzoekers (MV) is op basis
van de topiclijst een voorlopige codeboom (zie Bijlage 4) opgesteld met codes en
hoofdcodes. De student-assistent labelde tekstfragmenten uit de transcripties met de codes
uit de codeboom. Vervolgens controleerde de onderzoeker deze coderingen en maakte daar
waar gewenst aanpassingen. Los hiervan analyseerde de onderzoeker de transcripties
volgens de methodiek van het ‘open coderen’. Deze aanvullende codes werden tevens
opgenomen in de codeboom. Voor het schriiven van de rapportage werden de
tekstfragmenten per code uitgedraaid en werd op basis van deze tekstfragmenten gestart
met het beschrijven van de data per hoofdcode.

De enquétegegevens uit het onderzoek onder de codrdinatoren zijn met behulp van SPSS

verwerkt.



2.5 Ethische- en kwaliteitsaspecten

Ten aanzien van de kwaliteit van het onderzoek zijn meerdere maatregelen genomen.

2.5.1 Validiteit

Validiteit is de afwezigheid van systematische vertekeningen van het onderwerp van

onderzoek. Dit zegt iets over de deugdelijke opzet van het onderzoek.

De interne validiteit (‘s onderzocht wat werd beoogd?’) van het onderzoek is bewaakt
door het opvolgen van de onderzoeksopzet en het systematisch reflecteren op de rol
van de onderzoekers in de onderzoeksgroep, waarvan verslaglegging is gedaan.

De externe validiteit (‘ls het onderzoek generaliseerbaar?’) is bij dit onderzoek
nagestreefd door een doelgerichte steekproef (purposive sampling). De vraagstelling is
leidend geweest bij het opstellen van de inclusiecriteria (cq. profielen) voor het

selecteren van de inloophuizen en bezoekers die zijn geinterviewd.

2.5.2 Betrouwbaarheid

Betrouwbaarheid is de afwezigheid van toevallige vertekeningen. Het betreft hier de

deugdelijke uitvoering van het onderzoek.

De interne betrouwbaarheid (‘Is er sprake van vertekening doordat meerdere
onderzoekers betrokken zijn geweest?’) is bewaakt doordat de data-analyse in Atlas.ti is
verricht, door twee onderzoekers en de uitkomsten hiervan zijn besproken met de
andere onderzoekers in de onderzoeksgroep. Citaten maken de gegevens concreet en
rijk” van betekenis.

De externe betrouwbaarheid (‘Is het onderzoek repliceerbaar met dezelfde uitkomsten?’)
is bewaakt doordat de gebruikte methode inzichtelijk is gemaakt, evenals de positie en
activiteiten van de onderzoekers en de context van het onderzoek. Tevens zijn alle data
voor een audit trial beschikbaar, zoals onderzoeksopzet, correspondentie,

meetinstrument, primaire data, analyses en notulen.

2.5.3 Ethische aspecten

Het onderzoek is niet WMO-plichtig, omdat de ondervraagden niet aan behandelingen

worden onderworpen. De bestaande situatie wordt door de onderzoekers niet veranderd,
maar wordt beschreven en vastgelegd (Polit & Beck, 2012). De Wetenschappelijke

Onderzoekscommissie van KWF Kankerbestrijding heeft de opzet becommentarieerd. Alle

deelnemers zijn vooraf geinformeerd over het onderzoek en er is schriftelijk toestemming

gevraagd voor deelname. De toestemming is vastgelegd in een toestemmingsverklaring (zie



Bijlage 5). Deelname gebeurde vrijwillig en men kon stoppen op ieder gewenst moment. De

data is anoniem verwerkt.



Het bezoeken van inloophuizen: een kwalitatief perspectief op de ervaringen van mensen met kanker en hun naasten

20



HOOFDSTUK 3

Resultaten van interviews

Dit hoofdstuk bevat een beschrijving van alle gegevens die uit de interviews zijn verkregen,
aangevuld met informatie uit de enquéte die is gehouden onder de codrdinatoren van de
deelnemende inloophuizen. Begonnen wordt met een overzicht van de kenmerken van de
deelnemende inloophuizen en bezoekers (3.1. en 3.2). Vervolgens komen diverse algemene
aspecten van het bezoeken van de inloophuizen aan de orde, zoals de beleving van het
eerste bezoek, de bereikbaarheid van het inloophuis, het doel en betekenis van het bezoek
aan het inloophuis, de bekendheid met het inloophuis en hoe de bezoekers in contact zijn
gekomen met het inloophuis (zie 3.3 t/m 3.8). Ook wordt ingegaan op de contacten met
hulpverleners buiten het inloophuis (3.9). Vervolgens komt de deelname aan de activiteiten
van het inloophuis aan de orde (3.10). Naast aandacht voor de activiteiten (3.10) wordt de
ondersteuning en de therapie in en buiten het inloophuis beschreven (3.11 en 3.12). De rol
van het inloophuis in de palliatieve ondersteuning wordt beschreven in 3.13. Het ervaren
welbevinden van de ondervraagden staat in 3.14 centraal, terwijl in 3.15 ingegaan wordt op
de algemene beoordelingen van de inloophuizen en de gesignaleerde verbeterpunten. Aan
het eind van iedere paragraaf wordt in een kader de inhoud uit de deelparagraaf
samengevat. In de tekst wordt achter de citaten met een nummer verwezen naar de
betreffende ondervraagde bezoeker. De meest relevante kenmerken van deze bezoekers
zijn opgenomen in Bijlage 6.

3.1 Kenmerken van de onderzochte inloophuizen

In deze paragraaf worden de kenmerken van de inloophuizen beschreven. Vanwege de
toegezegde anonimiteit van de ondervraagden, worden de namen van de huizen niet

vermeld. In totaal zijn twintig inloophuizen bezocht.

e Geografische ligging
De inloophuizen liggen verspreid over het hele land, waarbij acht provincies zijn
vertegenwoordigd. Het zijn zowel inloophuizen uit de stedelijke als de meer landelijk gelegen

gebieden.

e Bestaansduur
Het betreft inloophuizen die al langer bestaan evenals inloophuizen die onlangs zijn

opgericht. Zo is meer dan de helft van de deelnemende inloophuizen (12x) al een aantal



jaren geopend, te weten tussen de 6 - 15 jaar. Een kwart van de inloophuizen (5x) bestaat
korter dan 5 jaar, evenals nagenoeg een kwart (4x) dat al langer dan 16 jaar bestaat. Dit
komt neer op een gemiddelde bestaansduur van 9,3 jaar (SD: 5,2) met een range van 1 - 22

jaar.

e Openingstijden

Een ruime meerderheid van de inloophuizen (17x) is tussen de 3 > 5 dagen per week open.
Bijna een derde (6x) is ook 1 of meerdere dagen per week in de avond geopend. Voor meer
dan de helft van de inloophuizen (12x) geldt dat zij niet in het weekend geopend zijn en de

overige inloophuizen (8x) slechts sporadisch een enkele dag in het weekend.

e Coordinatoren en vrijwilligers

Alle inloophuizen hebben een codrdinator. Dit is meestal een vrouw (17x). Bijna de helft van
de codrdinatoren (9x) bekleedt deze functie tussen de 1 - 2 jaar, gevolgd door een iets
kleiner aantal (7x) dat de functie 3 - 6 jaar uitvoert. De overige 4 codrdinatoren zijn langer
dan 7 jaar in functie. Gemiddeld genomen is men 4,3 jaar in functie (SD: 3,6) met een range
van 1 - 14 jaar. Naast de functie van codrdinator heeft het merendeel (11x) van hen ook een
nevenfunctie ergens anders. De nevenfuncties van de codrdinatoren betreffen onder andere,
het leiden van een eigen bedrijf / freelancer, zelfstandig professional, auteur, vrijwilliger en
het betrekken van een bestuursfunctie. Vaak gaat het ook om een combinatie van deze

functies.

o Geregistreerde bezoekers

Van 16 inloophuizen heeft meer dan de helft van de inloophuizen (9x) tussen de 1 - 200 in
de administratie geregistreerde bezoekers staan. Bij de overige inloophuizen (7x) ligt dit
aantal soms (fors) hoger. Deze gegevens moeten met enige voorzichtigheid worden
geinterpreteerd. Het zou bij zeer grote aantallen kunnen gaan om bezoekers die het
inloophuis eenmalig hebben bezocht en alleen jaarlijks worden aangeschreven voor o.a.
plenaire lezingen. Ook kan het een relatiebestand betreffen, waarin zowel bezoekers als
zakelijke relaties zijn opgenomen. Mogelijk geven deze cijffers een vertekend beeld:
gemiddelde 422,9 bezoekers (SD: 448,3) met een range van 40 -1500 bezoekers.

e Wekelijks unieke bezoekers
Het wekelijks aantal unieke bezoekers varieert sterk tussen de inloophuizen, van slechts
enkele bezoekers tot enkele tientallen per week met een gemiddelde van 45,7 bezoekers

(SD: 33,4) en een range van 1 — 150. De meeste inloophuizen (11x) kennen geen beleid



gericht op het beeindigen van de bezoeken, hoewel het voor sommige huizen wel een

kwestie is (8x).

e Betaalde krachten

Meer dan driekwart van de inloophuizen (16x) heeft betaalde krachten in dienst. Voor 15
inloophuizen betreft dit gemiddeld 2,3 betaalde krachten (SD: 1,3) met een range van O - 5.
De functie van betaalde kracht wordt voornamelijk ingevuld als codrdinator (14x) en
daarnaast betreft het functies op administratief en financieel gebied. Slechts 2x gaat het om

betaalde professionals.

e Vrijwilligers

Het aantal vrijwilligers in de inloophuizen varieert sterk, van slechts enkelen tot tientallen.
Gemiddeld is dit 56,1 vrijwilligers (SD: 27,3) met een range van 12 - 110. De meest
voorkomende taken die de vrijwilligers vervullen zijn die van gastvrouw / heer (19x),
begeleider van activiteiten (19x) en administratief medewerker (19x). Deze gedeelde eerste
plaats wordt gevolgd door taken die meer extern gericht zijn zoals, PR & communicatieve
taken (15x) en fondsenwerving (15x), direct gevolgd door bestuurstaken (15x). Daarna
komen de meer facilitaire taken, zoals huishoudelijke werkzaamheden (14x), onderhoud van
tuin (13x) en gebouw (12x), dan beleidsmatige taken (10x), codrdinerende taken (10x) en

chauffeurstaken (4x).

e PR-activiteiten

De inloophuizen ondernemen veel PR activiteiten. Bijna alle inloophuizen (18x) noemen
open dag, krantenartikel, website en folders als meest voorkomende PR activiteiten. Daarna
volgen sociale media (16x), nieuwsbrief (15x), radio interview (14x) en jaarmarkt (9x). Ook
worden er legio incidentele andere activiteiten georganiseerd (12x).

e Financien

De financien komen van zeer verschillende middelen, waarvan het meest genoemd: donaties
en eigen acties (17x), fondsen en ambassadeurs (15x), bedrijven (13x), eigen bijdrage
bezoekers en gemeente (11x) en ook service clubs, zoals de Rotary (10x).

e Samenwerking

De inloophuizen werken samen met diverse organisaties. Bijna alle inloophuizen zijn lid van
IPSO. Een gedeelde eerste plaats (16x) nemen in: de andere inloophuizen in Nederland,
ziekenhuizen, patiéntenorganisaties en de netwerken voor palliatieve zorg, gevolgd door

thuiszorgorganisaties (14x), huisartsen (12x) en professionele psychosociale instellingen en



KWF afdelingen (10x). Over de samenwerking met de ziekenhuizen zijn de codrdinatoren
‘tevreden’. ‘Redelijk tevreden’ is men over de samenwerking met andere inloophuizen,
gevolgd door de netwerken palliatieve zorg, thuiszorgorganisaties, professionele
psychosociale instellingen en de patiéntenorganisaties. De classificatie ‘ontevreden’ betreft
de samenwerking met de lokale KWF afdelingen en de huisartsen. ‘Zeer ontevreden’ is men

over samenwerking met de farmaceutische industrie.

e Speerpunten
Als de belangrijskte speerpunten voor de toekomst worden gezien: PR, financien, (kwaliteit

van de) activiteiten, samenwerking, vrijwilligers- en doelgroepenbeleid.

o Palliatieve zorg

Uit het hiervoor genoemde thema ‘samenwerking’ is af te leiden dat een ruime meerderheid
van de inloophuizen samenwerkt met een van de landelijke Netwerken Palliatieve Zorg. Een
mereneel (14x) heeft dit geformaliseerd en maakt daadwerkelijk onderdeel uit van een
netwerk. De samenwerking met de netwerken wordt gemiddeld gewaardeerd met een 7,7
(SD =1,0), range 7 - 10.

De codrdinatoren vinden dat de inloophuizen meerdere rollen hebben binnen de palliatieve
zorg. Het gaat hier onder andere om het geven van gerichte aandacht, het meedenken,
informeren en begeleiden. Uit tabel 3.1 is af te lezen waar concreet aan wordt gedacht.
Uitgaande van de vraag in hoeverre de codrdinatoren vinden dat hun inloophuis hierin
slaagt, dan komt dit vrijwel overeen met hun mening over de beoogde rollen. Desondanks
beoordelen de codrdinatoren de aandacht voor dit thema in hun inloophuis met een

gemiddeld rapportcijfer van een 6,6 (SD: 2,1) en een range van 0O - 8.

Tabel 3.1 De beoogde rol van inloophuizen binnen de palliatieve zorg

“Wat betreft de laatste levensfase vind ik (co6rdinator) het belangrijk dat dit inloophuis...... " (N=20)
Functie palliatieve zorg Ja, Nee, niet Beslist
enigszins echt niet
N (%) N (%) N (%) N (%)
a. Informatie over het  verminderen van 6 (30,0) 5 (25,0) 6 (30,0) 3 (15,0)
veelvoorkomende klachten of symptomen (bv.
pijn, misselijk, moeheid)
b. Informatie geeft over wat andere hulpverleners 15 (75,0) 3(15,0) 1(5,0) 1(5,0)
kunnen betekenen in de laatste levensfase
c. Gericht doorverwijst naar zorgverleners buiten het 12 (60,0) 4 (20,0) 3 (15,0) 1(5,0)

inloophuis




d. Meedenkt over vragen die gesteld kunnen worden 12 (60,0) 3 (15,0) (3 (15,0) 2 (10,0)
aan de arts of de verpleegkundige

e. Aandacht heeft voor naasten (bv. partner, 18(90,0) 1 (5,0) 1(5,0) -
kinderen)

f.  Begeleiding geeft bij gevoelens rondom afscheid 12 (60,0) 3 (15,0) 3 (15,0) 2 (10,0)
nemen

g. De mogelijkheid biedt een vrijwilliger te koppelen 1 (5,0) 5 (25,0) 12 (60,0) 2 (10,0)
aan een bezoeker om samen activiteiten te
ondernemen

h. Helpt hoe om te gaan met de laatste levensfase 7 (35,0) 7 (35,0) 4 (20,0) 2(10,0)

(bv. afscheid nemen, laatste wensen,
wilsverklaringen, levensbeéindiging)

i. Informatie verzorgt over de financiéle regelingen 4 (20,0) 6 (30,0) 5 (25,0) 5 (25,0)
voor naasten

j- Een ritueel kent om bezoekers die zijn overleden 13 (65,0) 4 (20,0) 3 (15,0) -
te herdenken (bv. kaart, bloemen, kaars branden)

3.2 Kenmerken van de geinterviewde bezoekers

In tabel 3.2 staan de achtergrondkenmerken vermeld van de ondervraagde bezoekers,

waarna de belangrijkste gegevens worden beschreven.

Tabel 3.2: Achtergrondkenmerken van de ondervraagde bezoekers *

Achtergrondkenmerken

(Ex) Patiént 24

Naaste 10

Gemiddelde, (SD) 58,4 (10,1)

Range 41-78 jaar

Getrouwd / samenwonend 14

Alleenstaand 9
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Weduwe / weduwnaar 8

Gescheiden 2

Geen antwoord 1

Kinderen uit huis wonend 11
Kinderen thuiswonend 2
Kinderen, zowel uit huis als thuiswonend 2
Kinderen, geen antwoord 4
Geen kinderen 13
Onbekend 1

Lager beroepsonderwijs 6
Middelbaar en hoger voortgezet onderwijs 7
Middelbaar en hoger beroepsonderwijs 19
Universitaire opleiding 1
Onbekend 1

Borstkanker 11
Longkanker 4
Darmkanker 3
Diversen 12

Operatie 24
Chemokuur 23
Bestraling 15
Hormoontherapie 6

Genezen verklaard 9
Slechte prognose 6
Partner is overleden 7
Onbekend 12
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*Persoonlijke informatie gebaseerd op informatie uit de interviews

Het merendeel van de ondervraagden zijn (ex)pati€énten, het zijn in de meeste gevallen
vrouwen die borstkanker hebben (gehad). De gemiddelde leeftijd is 58,4 jaar (SD: 10,6),
range 41- 78 jaar. De meeste ondervraagden zijn alleenstaanden en in een klein aantal
gevallen zijn er nog kinderen thuis. Veel bezoekers hebben een middelbare of hogere
beroepsopleiding afgerond. Het merendeel volgde een combinatie van behandelingen. Van

een relatief groot deel is de prognose onbekend.

De kenmerken van de inloophuizen vertonen een niet geringe diversiteit. Zij verschillen in
geografische ligging, bestaansduur en omvang. De inloophuizen werken naar tevredenheid
samen met diverse organisaties. Niet alle codrdinatoren zijn tevreden over de samenwerking
met de lokale KWF afdelingen en de huisartsen. Inloophuizen hebben een rol op het gebied
van palliatieve zorg. De meeste inloophuizen maken deel uit van één van de landelijke
Netwerken Palliatieve Zorg.

Concluderend kenmerkt de groep ondervraagden zich als volgt: voor een groot deel
vrouwelijke (ex)patiénten die borstkanker hebben (gehad); veel alleenstaanden; middelbare
of hogere beroepsopleiding; diversiteit aan medische behandelingen; vaak onbekende
prognose.

3.3 Het bezoeken van inloophuizen

In het interview zijn enkele algemene vragen gesteld over het bezoeken van het inloophuis
door de geinterviewden, zoals:

e Gaat men alleen of samen met een partner?

e Hoe was de beleving van het eerste contact?

e De frequentie van het bezoek

e De duur van het bezoek

e Sinds hoelang het inloophuis wordt bezocht

e Het juiste moment van het eerste contact

3.3.1 Samen of alleen naar het inloophuis

In het onderzoek is gevraagd of de bezoekers in eerste instantie alleen of samen met een
partner het inloophuis bezoeken. Op deze vraag hebben 14 bezoekers antwoord gegeven.
Van deze bezoekers zegt ongeveer de helft (8 x) het inloophuis zonder anderen, dus alleen
te hebben bezocht. Een reden om alleen het inloophuis te bezoeken is volgens één van de

bezoekers: “Nee, alleen. Ik was op zoek naar hulp. Meestal ben je alleen met alles, want



niemand kan je goed begrijpen, je naaste ook niet. Voor hem was het ook erg moeilijk, dus
daarom.” (resp. 11)

Door de overige bezoekers die alleen het inloophuis bezoeken, wordt geen speciale reden
gegeven. De andere bezoekers zeggen samen het inloophuis te hebben bezocht (6x). Eén
van de bezoekers zegt het volgende: “Mijn man, die heb ik dus meegenomen en min

kinderen.” (resp. 34)

3.3.2 De beleving van het eerste contact

Tweeéntwintig bezoekers hebben de vraag beantwoord: “Toen u voor de eerste keer naar dit
inloophuis ging, hoe was dat toen voor u? Kunt u daar iets over vertellen?” De meesten
hebben het bezoek ‘als een warme deken' ervaren. Een bezoeker zegt dat het heel
emotioneel was om je verhaal te moeten doen, maar ging na anderhalf uur wel met een heel
goed gevoel naar huis (resp. 2). Een andere bezoeker is juist blij dat niet over de ziekte
gepraat hoeft te worden:

“Nou, ik werd hartelijk door één van de gastvrouwen ontvangen en ik kreeg thee en er waren
nog wat andere mensen die ook aan dat bewegen op muziek deelnamen en er werd
helemaal niet over ziektes gesproken of zo. Je had gewoon met de mensen, net als
vanmorgen, in de tuinen, zo een gesprekje. Ik bedoel het is niet zo dat je constant met
ziektes wordt geconfronteerd. Ik wil daar helemaal niet constant mee bezig zijn.” (resp. 5)
Sommige bezoekers vinden het in het begin eng, maar hebben een goed gevoel na het
eerste contact:

“Ik vond het best eng. Ik vind nieuwe dingen sowieso eng. Maar je wordt hier zo goed
opgevangen. Je voelt je eigen eigenlijk wel gelijk thuis.” (resp. 18)

Er is één bezoeker die een opmerking plaatst over het dialect. De reactie van deze bezoeker
is: “Was prima, het was wel heftig. Er wordt algemeen Nederlands gesproken en dat houdt

de mensen een beetje buiten.” (resp. 30)

3.3.3 De frequentie van het bezoek

Van de 33 bezoekers die de vraag over de frequentie van het bezoek aan het inloophuis
hebben beantwoord, zegt een derde deel (12x) dat ze het inloophuis eens per week
bezoeken. Drie bezoekers geven aan dat ze drie keer of vaker per week naar het inloophuis
komen. Eén van de bezoekers zegt het volgende:

“In het begin was het natuurlijk één keer in de maand en toen ben ik niet zo heel vaak
geweest, omdat ik toen elke week net weer de verkeerde week eraan dacht. Dat was voor
mij wel een handicap, dus daarom was ik zo enthousiast ook toen ik zag dat het wekelijks

was.” (resp. 13)



3.3.4 De duur van het bezoek

Op de vraag hoeveel tijd een bezoeker besteedt aan een bezoek aan het inloophuis, geven
22 bezoekers een antwoord. Het grootste aantal (12x) zegt twee tot drie uur in het inloophuis
te zijn. Een enkeling zegt een hele middag of ochtend in het inloophuis te zijn. E€n bezoeker
zegt: “Ik kom meestal vanaf 12 uur, 10 uur haal ik niet. Ik ben niet meer zo een vroege vogel,
dat red ik niet meer [lacht]. Meestal even voor 12 uur en totdat iedereen weg is eigenlijk.”

(resp. 19). Zeven bezoekers zeggen één tot twee uur te blijven.

3.3.5 Sinds wanneer wordt het inloophuis bezocht

Door 24 bezoekers is een antwoord gegeven op de vraag sinds wanneer ze het inloophuis
bezoeken. Met behulp van deze vraag wordt onder andere duidelijk hoe lang men al het

inloophuis bezoekt. De resultaten zijn in tabel 3.3. weergeven.

Tabel 3.3 Sinds hoe lang wordt het inloophuis bezocht? (n=24)

Duur Aantal

Een maand 1
Twee maanden 1
Vier maanden 5
Een jaar 7
Twee jaar 5
Drie jaar 2
Vier jaar 1
Vijf jaar 1
Zes jaar 1

Uit de tabel kan worden afgeleid dat 17 bezoekers al sinds een jaar of langer bezoeker zijn

van een inloophuis. Dit betreft minimaal de helft van het aantal gesproken bezoekers.

3.3.6 De tijdigheid (juiste moment) van het eerste contact

Om te achterhalen of bezoekers het eerste contact met het inloophuis op het goede moment
vonden plaatsvinden of liever eerder ervan af hadden willen weten, is gevraagd naar de
tijdigheid van het eerste contact. Op deze vraag hebben 27 bezoekers geantwoord. Vijf

bezoekers zeggen dat ze graag eerder van het inloophuis gebruik hadden willen maken. Een



bezoeker die het eerder had willen weten zegt het volgende: “Nou, achteraf geloof ik dat ik er
al eerder van had willen weten, want je zit natuurlijk al een half jaar of acht maanden in een
periode van wel kanker, geen kanker, internist, oncoloog, [naam ziekenhuis], weer naar de
oncoloog en de [naam ziekenhuis]. Je weet niet waar je terecht moet, dus je hebt heel veel
vragen.” (resp. 24)

Tweeéntwintig bezoekers zeggen dat het bezoek op het juiste moment is gekomen.
Sommigen wisten wel van het bestaan van het inloophuis af, maar zeggen dat men er nog
niet aan toe was: “Nou, ik wist het wel eerder, maar ik was er gewoon nog niet aan toe. Ten
eerste, omdat ik dus andere lichamelijke ongemakken had en ten tweede dat ik dacht van
wat moet ik daar. Of iets van nou daar heb ik helemaal geen zin in, al die mensen om me

heen die het als maar over ziekte hebben of zo.” (resp. 5).

Geconcludeerd kan worden dat het inloophuis zowel alleen als samen met de partner wordt
bezocht. Hoewel enkele bezoekers eerder hadden willen weten over het bestaan van het
inloophuis, is het eerste contact met het inloophuis in de regel op het juiste moment. Als men
het inloophuis bezoekt is dat vaak voor twee of drie uur. Frequente openingstijden worden
zeer gewaardeerd. De helft van de ondervraagden bezoekt het inloophuis al een jaar of
langer.

3.4 Bereikbaarheid van het inloophuis

De bereikbaarheid van een inloophuis is een belangrijk aspect voor de toegankelijkheid van
het huis. Een gering aantal bezoekers komt met het openbaar vervoer. Het grootste deel van
de bezoekers komt met eigen vervoer. Tijdens het interview is gevraagd naar de waardering
van de bereikbaarheid. Deze wordt gewaardeerd met een gemiddeld rapportcijfer van 8,1

(SD: 1,2), range 5 — 10. Zie tabel 3.4 voor de gegeven waarderingen.

Tabel 3.4 Waardering van de bereikbaarheid van de inloophuizen (n=34)

Rapportcijfer 1-10 Aantal antwoorden

5 2
6 2
7 2
8 15
9 10
10 3




De bezoekers die de bereikbaarheid met een cijfer vijf beoordelen klagen over het betaald
parkeren: “Een vijf vanwege betaald parkeren, hoewel ik zelf op de fiets kom.” (resp. 21)
Parkeren vormt het grootste probleem voor de bezoekers. Negen bezoekers geven duidelijk
aan dat dit de bereikbaarheid van het inloophuis belemmert. “Ja, die is, nou zeg maar een 6,
want het is niet altijd mogelijk om hier te parkeren, dat is wel eens een probleem. Maar als
het een beetje weer is dan kom ik op de fiets en dan is de bereikbaarheid goed.” (resp. 3)
Twee bezoekers hebben de vraag anders geinterpreteerd dan de bedoeling was. Deze
bezoekers verstonden onder bereikbaarheid, niet de toegankelijkheid, maar de
openingsmomenten en -tijden bij het zoeken naar contact met het inloophuis. Een opvallend
antwoord is: “De bereikbaarheid vind ik een 6, maar dat komt voornamelijk omdat het ‘s
avonds niet open is. Als we het over de openingstijden hebben dan vind ik dat wel een
gemis.” (resp. 17)

Hieruit blijkt dat de desbetreffende bezoeker zou willen dat het inloophuis vaker open is. En
dan ligt de nadruk op de openingstijden in de avond. Een andere opvallende reactie van een
bezoeker is: “Een 9, want als ik niet zelf kan, dan word je opgehaald. Er zijn vrijwilligers die
rijden voor mensen die niet goed kunnen.” (resp. 1)

De bereikbaarheid van het inloophuis wordt in het algemeen als goed beoordeeld. Toch zijn
er soms ook klachten over het dure parkeren en dat het inloophuis niet in de avond geopend

is.

3.5 Doel en betekenis van de bezoeken

Aan de bezoekers is het doel en de betekenis van het bezoek gevraagd: “Waarom, met welk
doel bezoekt u het inloophuis?” Van 31 bezoekers is het antwoord op deze vraag bekend.
Lotgenotencontact wordt het meest genoemd. Veertien bezoekers geven specifiek aan dat
ze het inloophuis bezoeken om in aanraking te komen met andere mensen, vanwege het
gevoel van (h)erkenning: “Wat ik zocht is een stukje erkenning, mensen die het ook
meegemaakt hebben. Want daar sta je heel erg alleen in. Je ontmoet mensen die hetzelfde
hebben gehad en dat praat makkelijk” (resp. 17)

Ook het ervaren van rust bij een bezoek aan het inloophuis wordt gezien als doel van het
bezoek. Een ander veel voorkomend doel om het inloophuis te bezoeken is het ontvangen
van informatie: “Ja, kijk op het moment dat je weet dat je vrouw gaat overlijden dan ja shit ik
Zit straks met een paar kinderen en hoe moet dat? Hoe ga ik die opvangen? Hoe gaat dat
verwerkingsproces? Het heeft mij erg geholpen dat ze hier op een goede manier hun
emoties kwijt kunnen. Ik heb ook heel veel geleerd, want ik heb ook gesprekken gehad met
de therapeute en die vertelt mij ook weer van je kunt dit zo doen, je kunt dat zo doen en ja

daar leer ik enorm veel van.” (resp. 33)



Enkelen (3x) komen alleen voor een bepaalde activiteit die plaatsvindt: “De massage, daar

kom ik voor.” (resp. 28)

3.5.1 De verwachting bij het bezoek

Er is gevraagd naar de verwachtingen die men heeft van het bezoek aan het inloophuis. EIf
bezoekers hebben deze vraag beantwoord. Een deel van de bezoekers (4x) heeft geen
enkel idee over wat ze konden verwachten van het bezoek aan het inloophuis. “Nee, ik wist
helemaal niet wat ik hier zou vinden. Ik stond voor de voordeur en gelukkig gaat die
automatisch open. En toen was het heel spannend, want ik wist helemaal niet of dit een
soort kliniek was, of.. geen idee.” (resp. 2)

Wel blijkt uit de antwoorden dat de verwachting van de meesten klopt met de werkelijkheid

van het inloophuis.

3.5.2 Ervaren drempels bij het bezoek

Een belangrijke vraag die in het onderzoek centraal staat is de vraag naar het ervaren van
een drempel bij het bezoek. Het doel van het inloophuis is om een laagdrempelige
voorziening te zijn. Door 26 bezoekers is een antwoord gegeven op de vraag over ervaren
drempels. Het merendeel (20 x) ervaart geen drempel bij het bezoek aan het inloophuis.
“Nee, nee ze zijn er speciaal voor ingericht om mensen met kanker te ontvangen, dus de
hulpverleners die weten wat er loos is, die horen dat te weten. Maar dit was geen barriére
voor mij dit inloophuis, nee.” (resp. 12)

Uit de antwoorden kan worden afgeleid dat de bezoekers die geen drempel ervaren vaak
bezoekers zijn die van oorsprong zelfverzekerd, sociaal en communicatief vaardig zijn. Zij
spreken bijvoorbeeld in termen van: “Geen last van gehad. Ik ben makkelijk. Ik heb geen
drempelvrees. Ben sociaal en begaan met anderen.” (resp. 26)

Wel ervoeren 6 van de 26 bezoekers toch een drempel bij het bezoek aan het inloophuis.
Voor twee bezoekers was de drempel hoog, hoewel dat niet altijd specifiek met het
inloophuis te maken had. “Ja, niet om het inloophuis, maar alles is voor mij een drempel om
naartoe te gaan.” (resp. 18).

De andere vier bezoekers vonden de eerste stap wel lastig: “De eerste keer was lastig,
omdat je gewoon niet weet wat je treft en je hebt natuurlijk al zo een rugzak met die kanker.
En naast die kanker ben ik gewoon XX en sta ik volop in het leven. Het is een deel van mij.
Ik vind het lastig. Ik heb mijn hele leven voor anderen gezorgd en nu was ik degene die zorg
moest ontvangen, omdat gewoon mijn lijf niet wilde. Dus dat was moeilijk, maar als je hier

eenmaal binnenkomt ...” (resp. 17).



Er is één bezoeker die een opmerking plaatst over het dialect. De reactie van deze bezoeker
is: “Was prima, het was wel heftig. Er wordt algemeen Nederlands gesproken en dat houdt

de mensen een beetje buiten.” (resp. 30) Blijkbaar is er ook een sociale drempel.

3.5.3 Ervaren drempel door anderen

Aan de bezoekers is gevraagd waarom zij denken dat anderen een bezoek aan het
inloophuis als een barriere kunnen ervaren. Uit de reacties van de bezoekers (24x) komt
naar voren dat ze denken dat “de confrontatie met de ziekte kanker” een reden kan zijn. Ook
de onwetendheid over wat in een inloophuis plaatsvindt, is een mogelijke reden om niet naar
een inloophuis te gaan: “Mensen denken net als ikzelf dacht, dat het een soort kliniek is,
waar je alleen maar behandelingen hebt. Ja, ze zien het een beetje negatief.” (resp. 2)

Ondanks dat het merendeel van de bezoekers zelf geen drempel heeft ervaren, denken zijj
dat bezoekers een mogelijke barriére kunnen ervaren bij het bezoek aan het inloophuis: “Ik
denk dat elk mens anders in elkaar zit, hoe gemakkelijk je er zelf over kan praten en of je dat

wil. Voor sommige mensen die durven of kunnen dat niet.” (resp. 15)

Geconcludeerd wordt dat het doel om een inloophuis te bezoeken ligt in het
lotgenotencontact, het vinden van rust, krijgen van informatie en het deelnemen aan
activiteiten. Het inloophuis kan als een laagdrempelige voorziening gezien worden. Soms is
de eerste stap lastig, omdat men niet weet wat in een inloophuis gebeurt of dat men zelf niet
naar binnen durft te gaan. Ook denken de bezoekers dat andere potentiéle bezoekers

geremd kunnen zijn om over kanker te praten.

3.6 Vraag en aanbod inzake het inloophuis

Het bezoeken van het inloophuis is ook verbonden met het aanbod van de inloophuizen, of

het inloophuis is aanbevolen door anderen en met de PR rondom een inloophuis.

3.6.1 Het aanbevelen van het inloophuis

Om te onderzoeken wat de bezoekers zelf van het inloophuis vinden, hebben we onder
andere de vraag gesteld of ze het inloophuis aan anderen aanraden. Van de 34 bezoekers
hebben 29 bezoekers deze vraag beantwoord. Alle 29 bezoekers beantwoordden de vraag
positief. ledereen zal het inloophuis aanraden. “Ja, ik zou zeggen dat ik er veel profijt van
heb.” (resp. 32)

Ook willen de bezoekers het inloophuis vaak kenbaar maken aan anderen. “Jazeker raad ik
het aan. Wil je een andere huiskamer zien, dan moet je hier zijn. Wil je gehoord worden? Wil

je een arm? Wil je er gewoon zijn zonder iets te zeggen, het is allemaal mogelijk.” (resp. 22)



3.6.2 Reclame maken voor het inloophuis

Wanneer de omgeving praat over een inloophuis, weet een groot aantal mensen met wie
men praat niet wat een inloophuis is. Veel mensen in de omgeving hebben nog nooit van
een inloophuis gehoord. Indien men wel van een inloophuis heeft gehoord, is hen vaak niet
duidelijk wat een inloophuis precies inhoudt. We hebben de vraag voorgelegd over het meer
reclame maken voor het inloophuis, met als achterliggende gedachten meer bezoekers te
werven. Twintig bezoekers hebben hierop gereageerd.

Opvallend zijn de uitspraken dat het inloophuis meer kenbaar moet worden gemaakt bij
huisartsen, oncologen en andere zorgverleners, waarmee de bezoekers ook in aanraking
komen. “Zorgen dat verwijzers meer op de hoogte zijn, ik heb het idee dat dat niet meer zo
gebeurt. Ziekenhuizen, huisartsen, oncologen, ja apotheken.” (resp. 28)

De bezoekers hebben ook gemerkt dat hun zorgverleners hen niet doorverwijzen naar een
inloophuis: “... en ik snap ook het ziekenhuis [naam] niet. Dat je niet doorverwezen wordt. Er
wordt weinig naar doorverwezen.” (resp. 24)

Meer reclame maken in de media, zoals in kranten of in nieuwsbrieven of via het verspreiden
van flyers wordt ook genoemd door de bezoekers. Er is wel begrip voor dat de financiéle
middelen schaars zijn en het daardoor niet eenvoudig is om aan grote acties geld uit te
geven. “Je zou echt meer aan de marketing, de PR campagne moeten doen. Maar ik shap
ook wel, dat kost geld en dat is er gewoon niet en dat is moeilijk he.” (resp. 24).

“Omdat ik nu weet dat het bestaat zou ik zeggen: elke grote of kleine gemeenten, doe er wat
mee! Wat natuurlijk financieel en noem maar op ook niet altijd haalbaar is. Dat is de andere
kant.” (resp. 22)

Ten aanzien van specifieke groepen, wordt gezegd dat er weinig mannen naar een
inloophuis komen. Als oplossing wordt genoemd meer mannelijke vrijwilligers aan te nemen,

om het inloophuis zo aantrekkelijker te maken voor mannen. (resp. 6)

3.6.3 Verbeterpunten om aan de vraag van de bezoekers te voldoen

We hebben gevraagd of er verbeteringen nodig zijn in het inloophuis, om beter aan de vraag
van de bezoekers te voldoen. Er is geantwoord door 25 bezoekers. Elf bezoekers zeggen
dat ze het inloophuis goed vinden zoals het op dit moment is. Er hoeft niets te worden
veranderd of worden verbeterd volgens hen. Echter 14 bezoekers geven duidelijke
voorbeelden van wat verbeterd zou kunnen worden. “De naam van het huis, die is zo
ouderwets, daarom dacht ik ook dat het een ouderwets café was. En voor de rest meer

bekendheid.” (resp. 23) Een andere bezoeker noemt: “Psychologische hulp of hulp



voornamelijk op zakelijk gebied. Dat is een pluspunt voor alle inloophuizen. Maatschappelijk

werk of zo, in de vorm van een spreekuur.” (resp. 26)

Geconcludeerd wordt dat de ondervraagde bezoekers de inloophuizen aan anderen willen
aanbevelen. Wel is veel te verbeteren in de bekendheid van inloophuizen bij zorgverleners.
Meer PR voor inloophuizen is noodzakelijk. De suggestie wordt gedaan om het aanbod van

psychologische en maatschappelijke hulp uit te breiden.

3.7 Hoe in aanraking gekomen met het inloophuis?

Concreet hebben negentien bezoekers een reactie gegeven op de vraag of zij afwisten van
het bestaan van een inloophuis. Het merendeel (12x) had niet eerder van een inloophuis
gehoord. Hierbij zijn niet de reacties van twee bezoekers meegerekend die vertellen dat ze
wel ooit van een inloophuis hebben gehoord, maar nog nooit van een inloophuis voor
mensen met kanker. “Niet van inloophuizen met kanker, wel van andere inloophuizen, want
ik heb ook gewerkt en stage gelopen tijdens mijn opleiding....” (resp. 6).

Vijf bezoekers hebben wel ooit van het bestaan van inloophuizen gehoord. Soms ook via een
niet zo gebruikelijke weg. “Ja, in de opleiding hebben we dat wel gehad hoor.” (resp. 34)
Deze bezoeker wist via de eigen professionele opleiding van een inloophuis. Er is de vraag
gesteld: “Hoe bent u in aanraking gekomen met dit inloophuis? (bijv. media, huisarts,
specialist, wijkverpleegkundige, vrienden, kennissen).” Alle 34 bezoekers hebben op deze
vraag een antwoord gegeven.

Al eerder is bij de vraag over de mogelijke verbeteringen voor het inloophuis naar voren
gekomen dat de bezoekers willen dat de huisarts of andere hulpverleners meer afweten van
het bestaan van inloophuizen, zodat ook zij mensen eerder doorverwijzen naar een
inloophuis. Er kan dan ook verwacht worden dat weinig bezoekers via de huisarts in
aanraking zijn gekomen met het inloophuis.

Van alle geinterviewden zegt één bezoeker bekend te zijn met het inloophuis via de huisarts.
Verder blijkt dat de huisartsen soms wel doorverwijzen naar een psychiater en een
psycholoog, en men van daaruit worden doorverwezen naar een inloophuis (resp. 4, 20). Er
zijn diverse bezoekers (9x) die via het ziekenhuis bekend zijn geraakt met het inloophuis.
Drie van deze bezoekers zijn actief benaderd door de oncologieverpleegkundige of de
oncoloog. De resterende zes bezoekers zijn in het ziekenhuis geinformeerd via folders,
prikborden of beeldschermen met reclame over het inloophuis. Hieronder een voorbeeld,

waaruit blijkt dat ziekenhuizen het bezoek aan een inloophuis promoten, echter passief:



“Vanuit het ziekenhuis hadden we een folder gekregen. Nou we hadden een gesprek gehad
met de arts. Dan krijg je de diagnose en dan krijg je dus een heel pakket aan informatie mee,
over de ziekte, over literatuur en daar hadden ze die folder bij.” (resp. 33)

Een aantal bezoekers (7x) is in aanraking gekomen met het inloophuis via de media. Deze
bezoekers hebben over een inloophuis gelezen in een krant of tijdschrift: “Mijn broer had een
artikel uit de krant uitgeknipt. Leek me leuk om aan de activiteiten mee te doen.
Professionals zouden dat moeten doen, nu heb ik het zelf aan mijn huisarts gegeven, die
folder.” (resp. 26)

Wat als laatste punt opvalt, is dat een groter aantal bezoekers (12x) in aanraking is gekomen
met het inloophuis via vrienden, familie, kennissen, collega’s en of alles zelf hebben
uitgezocht: “Ik ben zelf gaan zoeken. Op een gegeven moment kon mijn man er niet meer
tegen. Ja, hij heeft wel zoveel mogelijk gedaan wat hij kon. Ik heb het echt allemaal zelf
moeten zoeken ja en dat vond ik ook vervelend, maar dat heb ik ook gezegd in het

ziekenhuis.” (resp. 18)

Geconcludeerd wordt dat slechts een klein deel van de bezoekers via zorgprofessionals op
de hoogte is gebracht van het bestaan van het inloophuis. In de meeste gevallen is dat

gegaan via de media, familie en vrienden.

3.8 Bekendheid met het fenomeen inloophuis

3.8.1 Ligging en positie van het inloophuis in de buurt

Om te achterhalen of het inloophuis mogelijk enige bekendheid heeft bij mensen uit de
directe omgeving, is de vraag gesteld of men het gevoel heeft dat het inloophuis deel uit
maakt van de buurt. Vier van de 20 bezoekers geven duidelijk aan dat dit wel het geval is:
“Ja, dat leeft wel hier.... Als ik er in een gesprek over praat, dan weten ze het vaak wel.”
(resp. 27)

Drie bezoekers zeggen expliciet dat ze niet het gevoel hebben dat het inloophuis een deel is
van de buurt. Een verklaring hiervoor is de afwezigheid van voldoende publiciteit: “Nee, nee
maar daar wordt wel aan gewerkt denk ik, er komt veel meer publiciteit. Maar misschien dat
ze voorbij lopen. Ze zien dan [naam inloophuis], centrum voor mensen met kanker, en dan
weten ze heus wel dat er hier wat zit.” (resp. 6)

Het meeste aantal bezoekers (13x) zegt hier geen weet van te hebben en kan niet
beoordelen of de mensen uit de buurt het huis kennen. Vier hiervan zeggen dat ze vinden
dat het inloophuis wel meer bekend moet worden: “Het moet volgens mij zoiets zijn van als je

een willekeurige [plaatsnaam] zou aanspreken van ‘Waar is het inloophuis?’ dat iemand dan



zegt: 'Het inloophuis dat is dat...", nou dat is op dit moment nog niet het geval hoor.” (resp.
21)

3.8.2 Substitutie voor het inloophuis

Om onder andere de noodzaak van het bezoek aan een inloophuis te achterhalen is aan de
bezoekers de vraag voorgelegd of, en zo ja, welke hulp ze zouden inschakelen wanneer het
inloophuis niet zou bestaan. Door 25 bezoekers is hierop een antwoord op gegeven. Het
merendeel (16x) dacht wel andere hulp in te schakelen. De bezoekers zouden de huisarts,
een psycholoog of het internet raadplegen wanneer het inloophuis niet zou bestaan. “Ja,
zeker weten. Ik denk dat we dan meer gebruik hadden gemaakt van onze huisarts, wij
hadden daar allebei goed contact mee, dus dan had mijn man met name daar meer
gesprekken mee gehad en ik zelf was dan inderdaad naar een psycholoog gegaan.” (resp.
28)

Drie bezoekers antwoorden ook dat ze zeker hulp zouden zoeken indien het inloophuis niet
Zou bestaan, maar specificeren hun antwoord niet naar het type hulpverlener. Zeven
bezoekers geven aan dat ze geen andere hulp zouden inschakelen. Twee bezoekers
hadden geen duidelijk antwoord. Wel opvallend was de volgende reactie: “Ja, dat is een
moeilijke vraag. Nee, ik zou oh god. (raakt een beetje in paniek) Ja! Kijk nu ik het ken, ben ik
er heel blij mee, heel blij.“ (resp. 32)

Hieruit wordt opgemaakt dat het inloophuis veel betekenis heeft voor de bezoekers. Om
verder te achterhalen wat men waardevol vindt aan het inloophuis, is de vraag gesteld wat
ze zouden missen wanneer het inloophuis niet zou bestaan. Van de bezoekers
beantwoorden 28 deze vraag. De bezoekers (26 x) geven verschillende factoren aan die
gemist zouden worden. Sommige vinden het een lastige vraag en schrikken van de vraag die
gesteld wordt. Velen zouden vooral het contact met lotgenoten missen, maar ook de
activiteiten die worden verleend in een inloophuis zijn onmisbaar voor de bezoekers. Een
opvallende reactie van één van de bezoekers is: “Ik denk dat ik dan jaren in therapie moet.”
(resp. 17)

Geconcludeerd kan worden dat de bezoekers een inloophuis als onmisbaar ervaren en dat
het bezoek gezien wordt als erg waardevol. Veel ondervraagden signaleren opnieuw dat de
inloophuizen meer bekendheid zouden moeten genieten, ook in de buurt of woonplaats De
helft van de ondervraagden zou andere hulp zoeken als er geen inloophuis zou zijn. Voor

enkelen lijkt dat een ‘ramp’ te zijn.



3.9 Contact met hulpverleners buiten het inloophuis

Aan de 34 bezoekers is gevraagd of sprake is van contact met andere hulpverleners buiten
het inloophuis. Er zijn twee vragen gesteld. De eerste vraag gaat over de aandacht die het
inloophuis heeft voor de andere hulpverleners van de bezoekers. De andere vraag heeft
betrekking op het doorverwijzen van de bezoekers naar andere hulpverleners buiten het
inloophuis. Deze vraag is gesteld om te achterhalen of een inloophuis externe contacten

heeft om bezoekers te attenderen op andere hulpverleners.

Aandacht voor andere hulpverleners buiten het inloophuis

Van de 34 bezoekers zijn 15 bezoekers die een antwoord hebben gegeven op de vraag of in
het inloophuis aandacht is voor (het aanbod van) andere hulpverleners en instanties. Het
merendeel van de bezoekers beantwoordt deze vraag ontkennend. Toch komt het wel soms
voor: “Het was bij mij niet van toepassing, maar ik hoor het wel. Bij andere gasten dan. De
gastvrouwen zeggen dan heb je dit of dat wel eens geprobeerd?” (resp. 8)

Ook was er een bezoeker die zei: “Elke maand komt een verpleegkundige en die houdt dan
spreekuur. Ze komt dan even naar me toe van hoe is het en hoe gaat het met de chemo en
zo. Het is eigenlijk meer de belangstelling die ze dan voor je hebben.” (resp. 19)

Ook hieruit blijkt het contact van het inloophuis met andere hulpverleners. Er zijn twee
bezoekers die vertellen dat er informatieavonden worden georganiseerd: “Ja, met dat thema
van prostaat, dan vraag je kan er dan een oncoloog of uroloog komen en dan regelen ze dat

allemaal.” (resp. 29)

Doorverwijzen naar professionele hulpverleners buiten het inloophuis

Van de 34 ondervraagde bezoekers hebben 24 bezoekers geantwoord op de vraag of het
inloophuis doorverwijst naar professionele zorg buiten het inloophuis. Tien ondervraagden
antwoorden dat ze niet doorverwezen worden of dat ze niet weten of het inloophuis
bezoekers doorverwijst: “Nou het enige wat ze wel genoemd hebben en daar heb ik me wel
voor opgegeven, voor dingen die hier, dus in het huis zou kunnen gebeuren, zoals yogales of
Z0. Toen zeiden ze van goh dat is misschien wel wat voor jou, maar dit is hier dus allemaal
aan verbonden eigenlijk.” (resp. 20)

Ook beantwoorde een bezoeker de vraag met: “Niet vanuit hier, dat is meestal vanuit de arts
of het ziekenhuis.” (resp. 34)

Tien bezoekers geven een positief antwoord op de vraag of het inloophuis hen doorverwijst.
“Ja, ze verwijzen door naar een psycholoog die gespecialiseerd is in kanker, dat is het
belangrijkste. Ze gaan je niet pushen van je moet dit, maar ze komen wel met oplossingen,

dat is wel mooi dat ze je van alles aanbieden van misschien is dit wel iets voor je.” (resp. 24)



Twee bezoekers geven aan dat ze niet zijn doorverwezen, maar dat ze alle steun die ze
nodig hebben in het inloophuis zelf ontvangen: “Nee, ik ben natuurlijk niet ziek, maar alle
steun heb ik gewoon hier in dit huis gekregen. Verder hebben ze mij eigenlijk niet

buitenshuis gestuurd voor andere behandeling.” (resp. 2)

Geconcludeerd kan worden dat het merendeel van de bezoekers niet weet of er aandacht is
voor het aanbod van andere hulpverleners buiten het inloophuis. Maar het merendeel heeft
toch wel het gevoel dat er naar professionele hulpverleners buiten het inloophuis wordt door

verwezen als dat nodig is.

3.10 De deelname aan activiteiten van de inloophuizen

Er is gevraagd aan welke activiteiten de bezoekers in het inloophuis hebben deelgenomen,
wat voor hen de betekenis is van de activiteiten, of de activiteiten uitgebreid zouden moeten

worden, en of sprake is van flexibiliteit en maatwerk in het aanbod.

3.10.1 Deelname aan activiteiten van de inloophuizen

Door de 34 geinterviewden worden aan veel van de aangeboden activiteiten in de

inloophuizen deelgenomen. Er worden 48 verschillende activiteiten genoemd. De meeste

bezoekers nemen deel aan:

e mind-body activiteiten (44x), zoals yoga, mindfulness trainingen, zingen/stemexpressie,
gevolgd door creatieve uit- en verbeeldingen (37x)

e activiteiten die te maken hebben met koken, eten, en gezellig iets drinken (15x)

o allerlei groepsactiviteiten, een praatgroep, informatie-avonden (14x)

e diverse (11x) andere activiteiten, zoals biljarten, helpen boodschappen doen, zwemmen

etc.

In tabel 3.10 wordt een overzicht gegeven van alle genoemde activiteiten.

Tabel 3.10 Alle activiteiten waaraan de ondervraagden deelnemen

Mind-body benaderingen (44x genoemd)

Yoga 9
Mindfulness 7
Zingen, stemexpressie 6

Voetverzorging, voetzoolreflex 5




Bewegen, sporten, wandelen, golfclinic 5
Massage 4
Verwendag 3
Ontspanningsoefeningen 2
Hypnotherapie 2
Reiki 2
Schoonheidsspecialiste 2
Tai Chi 1
Meditatie 1
Schilderen 12
Boetseren 5
Tekenen 3
Speksteen bewerken 2
Mozaieken 2
Kaarten maken 2
Creatief bezig zijn 2
Mandela tekenen 1
Keramieken 1
Dansen, bewegen op muziek 1
Sieraden maken 1
Bloemschikken 1
Pastel tekenen 1
Muziek maken 1
Knutselen, collages 1
Fotocursus 1

Eten en drinken (15x genoemd)

Koken, eten, lunchen 10

Koffieochtend, theedrinken 5




Bezig in groepen (14x genoemd)

Kletsen, zitten, lol maken 5
In praatgroep 5
Gespreksgroep voor partners 1
Rouwgroep 1
Informatie avond 1
Boekbespreking 1
Groenworkshop, in de tuin werken 3
Catwalk/modeshow 2
Biljarten 1
Boodschappen doen 1
Schoonmaken 1
Twitteren 1
Zwemmen 1
Kleding pimpen 1

3.10.2 Betekenis van de deelname aan de activiteiten

Alle deelnemers maken opmerkingen over de betekenis die de deelname aan de activiteiten
heeft. In de meeste gevallen benadrukken de deelnemers dat de activiteiten ontspannend
zijn en dat het sociale contacten oplevert: “Geeft rust, als ik me zelf kwijtraak.” (resp. 11)
“Leren ontspannen, met de geest bezig zijn.” (resp. 14) "Geeft ontspanning en contacten met
anderen.” (resp. 5)

Sommige deelnemers benadrukken dat het bij bepaalde activiteiten om de uitdrukking van
de creativiteit gaat en dat het therapeutisch doel niet voorop staat. “Het gaat om het
creatieve, niet om het therapeutische.” (resp. 9)

Een andere deelnemer benadrukt juist wel de therapeutische betekenis: "Ik ga helemaal uit
mijn hoofd; ja, het is therapeutisch. Het helpt mijn gevoelens te bereiken.” (resp. 31)

Hierbij sluit de opmerking aan: “Het gaat niet om het technische, ook praten wat je
meemaakt; mag erbij lachen en huilen.” (resp. 2) “Ik had nog nooit geschilderd en toch werkt
het.” (resp. 5)



Soms gaat het ook gewoon om leuke activiteiten met elkaar te doen. “Soms gieren van het
lachen.” (resp. 9). “Het is hier heel erg liefdevol; je wordt ontspannen; maken dan grapjes
onder elkaar.” (resp. 18)

Opvallend is ook de opmerking: “We praten juist niet over de ziekte.” (resp. 30)

Er klinken ook wel enkele bezwaren door door, zoals dat er veel vrouwen in de groep zitten
of dat men niet alles kan doen omdat de benen fysiek niet meer meewerken. Toch is de kern
van de beleving van de deelnemers wellicht: “Er is hier honderd procent begrip voor mijn

situatie.” (resp. 7)

3.10.3 De uitbreiding van het aanbod aan activiteiten

Aan de bezoekers is gevraagd of het aanbod aan activiteiten voldoende is of wellicht moet
worden uitgebreid. Van de 34 geinterviewde bezoekers is tweederde (21x) van mening dat
het huidige aanbod voldoet. EIf bezoekers wensen wel uitbreiding van het aanbod en twee
bezoekers hebben op deze vraag niet geantwoord, omdat zij zich hierover geen mening
hebben gevormd. Indien uitbreiding van het aanbod wordt gewenst, betreft dit uiteenlopende
activiteiten die specifiek gerelateerd zijn aan het betrokken inloophuis, zoals: nordic walking
(1x), sporten ook op een andere dag (1x), mindfulness (2x), klaverjassen (1x), vaker
bloemschikken (1x), mandela tekenen en speksteen (1x), museumbezoek (1x), dagtrips (1x),
praatgroep voor mannen (1x) en informatieve bijeenkomsten (1x).

Soms wordt voor een activiteit een eigen bijdrage gevraagd en dan is uitbreiding voor de
bezoekers een probleem. “Veel activiteiten zijn gewoon te duur voor het inloophuis. Dan
betalen we € 2,00, maar dat is voor sommigen op een gegeven moment ook te veel.” (resp.
9)

Ook wordt benadrukt dat het lang niet altijd om de aard van de activiteiten gaat, maar om het
groepsgevoel en wat tijdens de activiteit met elkaar wordt besproken: “De binding heb je
door het contact met de groep, het hobbyen is dan bijzaak. De groep is dan het meest
belangrijk.” (resp. 16)

En een andere bezoeker vertelt: “Ik heb bij de GGZ een mannenpraatgroep gehad. Dat zou
voor hier ook wel iets zijn. Mannen praten anders niet zoveel.” (resp. 24)

Misschien is de reactie “Gesprekken zijn hier belangrijker [dan de activiteiten op zich].” (resp.
31) wel het meest verklarend, voor het feit dat het merendeel tevreden is met het huidige

aanbod aan activiteiten.

3.10.4 Maatwerk en flexibiliteit in het aanbod

Aan de bezoekers is gevraagd of zij vinden dat door het inloophuis maatwerk wordt geleverd

en men flexibel is in het aanbod van activiteiten. Van de 34 geinterviewden is het merendeel



(26x) van mening dat het inloophuis maatwerk levert en flexibel is in het aanbod. Slechts drie
bezoekers vinden dat het beter kan en vijf bezoekers hebben hierover geen informatie,
omdat zij hierover niet goed kunnen oordelen. Indien sprake is van maatwerk en flexibiliteit
omschrijft men dit bijvoorbeeld als de ruimte die er is om aandacht te schenken aan iemand
individueel. Het voelt dan alsof men weet wat die specifieke bezoeker nodig heeft. “Als je niet
zo goed in je vel zit, dan nemen ze je even apart.” (resp. 3) “Er is altijd iemand om een
luisterend oor te bieden. Dat is toch de bedoeling van een inloophuis.” (resp. 9) Ook als men
wil afwijken van het aanbod dan is dat mogelijk. “Als je iets niet wil, dan is daar ruimte voor.”
(resp. 22)

Daarnaast ervaren bezoekers dat het inloophuis moeite doet voor afstemming op de
behoeften van de bezoekers. “Ze zoeken ook uit wat de mogelijkheden zijn en noteren je
gegevens.” (resp. 25) Een andere bezoeker zegt: “Als je iets voorstelt, dan maken ze daar
werk van.” (resp. 26)

Van de drie bezoekers die wat minder positief reageren, ontbreekt eenmaal een toelichting,
de andere bezoeker ervaart een gebrek aan empathie en de derde bezoeker zou wat meer
individuele aanpassingen willen zien in het aanbod gericht op bewegen. Uit de antwoorden
blijkt dat de inloophuizen het qua activiteitenaanbod, maatwerk en flexibiliteit goed doen. Een

bezoeker verwoordt het als volgt: “Gewoon doorgaan, zoals ze bezig zijn.” (resp. 8)

Geconcludeerd wordt dat de bezoekers aan een veelheid van activiteiten deelnemen. Die
activiteiten hebben grote betekenis voor de deelnemers, ook als het geen direct
therapeutische waarde heeft. Er zijn wensen om in bepaalde inloophuizen het aanbod uit te
breiden, hoewel ook de financiéle beperkingen hiervoor worden genoemd. De bezoekers

hebben verder het gevoel dat maatwerk wordt geleverd en dat het aanbod flexibel is.

3.11 De geboden ondersteuning door de inloophuizen

Naast de activiteiten bieden de inloophuizen ook verdergaande ondersteuning aan, die

therapeutisch kan zijn bij de verwerking van de ziektegerelateerde stress. Aan de 34

bezoekers van inloophuizen is gevraagd in hoeverre de activiteiten of de begeleiding in het

inloophuis hen helpt bij het omgaan met de ziekte. Een aantal onderwerpen werd op een

antwoordkaart getoond:

e Omgaan met gevoelens van angst, somberheid, verdriet, bezorgdheid, pijnklachten,
vermoeidheidsklachten, goede berichten van de arts, slechte berichten van de arts,

relatieproblemen, problemen met de kinderen en problemen op mijn werk.



De geinterviewden werden aangemoedigd om iets over de onderwerpen op de
antwoordkaart te vertellen als dit op hen van toepassing was. In de gesprekken is

doorgevraagd welke ondersteuning zij ervaren.

e Angst, somberheid, verdriet en bezorgdheid

Over angst, somberheid, verdriet en bezorgdheid wordt over het algemeen gezegd dat men
hier goed over kan praten in het inloophuis en dat men deze gevoelens kan delen met de
vrijwilligers en de lotgenoten en dat dit positieve gevoelens teweeg brengt: “Nou als je een
sombere dag hebt en je komt hier, dan kom je weer blij thuis.” (resp. 22) “Somberheid,
verdriet en bezorgdheid horen allemaal samen voor mij. Helpen ze me erg goed bij.” (resp.
23)

Een andere bezoeker zegt over angst het volgende (resp. 6): “Daar wordt heel veel begrip
voor getoond, omdat iedereen weet wat het is als je bijvoorbeeld weer op controle moet bij
de arts. Ik zeg ook altijd ik sterf die dag duizend doden."

Sommige bezoekers die de antwoordkaart bekeken, vertelden ook of ze veel last hadden
van bepaalde gevoelens. Bij de een was daar meer sprake van dan bij de ander:
“Somberheid? Zelden. lk ben gewoon een heel positief ingesteld mens dus ik ben niet
angstig of somber. Verdriet heb ik soms wel, maar dat is maar heel even.” (resp. 19)

Niet iedereen praat gemakkelijk over moeilijke zaken, zoals omgaan met somberheid. Een
bezoeker zegt: “Nou dat heb ik 14 dagen geleden ervaren. Er waren uitzaaiingen.” Op de
vraag van de interviewer of de bezoeker dit dan ook kan uiten zegt de bezoeker: “Ja die dag
wel. Verder niet, dan praat ik er niet over. Ik ben nooit een prater geweest.” (resp. 14)

Ook mensen die moeite hebben met praten over gevoelens kunnen zich thuis voelen: “Je
kan hier overal over praten. Het is maar net wat je zelf voelt... Ik praat niet zo makkelijk. Ze
weten dan wel hoe het zit.” (resp. 19)

Een bezoeker zegt dat praten bij een bepaald aanbod ook min of meer vanzelf gaat: “Ja, als
je activiteit gebonden dingen doet hier, dan zul je dat doen met mededeelnemers van
mindfulness, want daar was het ook een direct onderdeel van de mindfulness om ook te
spreken over de dingen waar je mee bezig was ja.” (resp. 10)

Als bezoekers somber zijn kan het luisteren naar anderen toch van betekenis zijn: “lk kwam
hier gewoon nog steeds in depressie, dus eigenlijk hadden zij niks aan mij. Ik luisterde dan
wel natuurliik en van lief en leed knap je toch wel een beetje op, omdat je dan die
gesprekken met elkaar hebt. Dat eerste gesprek met de gastvrouw heeft me ook zo vreselijk
goed gedaan. Ze weet van wanten. Ze heeft het gelukkig niet zelf ondervonden, maar ze
heeft echt wel verstand van een hoop dingen.” (resp. 18)

De activiteiten kunnen een bijdrage leveren om sombere gevoelens te verminderen. Dit

gebeurt bijvoorbeeld bij stemexpressie: “Dan kun je je heerlijk uiten met stemexpressie



(lacht). Je hoort ze jodelen. Als ik die stemexpressie gedaan heb, nou dan kom ik hoger, dan
komt alles er effe uit weet je wel.” (resp. 6)

Eén van de bezoekers denkt anders over het delen van bezorgdheid: “Gevoelens van
angst... daar kunnen ze weinig mee. Dat zit zo in je zelf, maar de somberheid en het
verdriet. Je kan het kwijt hier en je hoeft je er niet voor te schamen, dus het kan een
bepaalde opluchting geven. Bezorgdheid niet, want bezorgdheid is echt een beetje onrust in
jezelf. Hoe moet ik het zeggen. Je bent bezorgd over dingen waar je vroeger niet bezorgd
over zou zijn en daar moet je door heen en daar heb ik gelukkig weer andere mensen voor,
maar dat zou ik hier niet zo snel neerleggen.” (resp. 20)

Een bezoek aan het inloophuis kan wel bijdragen aan het verminderen van sombere
gevoelens: “Somberheid, ja ja. Ze peppen me wel op ja. Empowerment heet dat geloof ik in

de psychologie, dus ze geven me wel tips enzo.” (resp. 12)

e Omgaan met pijnklachten

Gevraagd is of het inloophuis ook ondersteuning kan bieden bij pijnklachten: “Bij pijnklachten
kunnen ze me niet echt helpen” (resp. 23) Een bezoeker die zijn partner heeft verloren aan
kanker zegt hierover: “Pijnklachten? Letterlijke pijn heb ik niet, maar zielepijn zeker wel.”
(resp. 29) Een andere bezoeker ervaart wel ondersteuning: “Als ik ergens pijn heb, dan
proberen ze hulp voor je te regelen. Dan gaat [naam codrdinator] toch wel haar uiterste best
doen om hulpverleners te zoeken die jou kunnen helpen. Bij mij heeft ze mij doorverwezen

naar de oncologieverpleegkundige, die komt hier één keer per maand.” (resp. 18)

¢ Omgaan met vermoeidheid

Ook bij vermoeidheidsklachten kan het inloophuis een rol spelen. Er wordt informatie
gegeven in de inloophuizen over vermoeidheid en bepaalde ondersteunende therapieén
kunnen verlichting geven: “Ze hadden afgelopen dinsdag een lezing over kanker en
vermoeidheid. Daar was ik niet heen gegaan, maar ze helpen je er wel mee. Ook massages
helpen daarbi].” (resp. 23) Een geinterviewde noemt yoga bij vermoeidheidsklachten. Als de
interviewer vraagt of yoga werkt bij vermoeidheidsklachten, dan antwoordt de bezoekster:
“Ja, absoluut dat is zo heerlijk. Je zou het gewoon eens een keer moeten doen.” (resp. 18)
Een andere bezoeker zegt hier over: “Ja, met vermoeidheid kun je hier ook terecht, want ze
kunnen bijvoorbeeld kijken hoe ze kunnen helpen met Herstel in Balans. Ja, en sporten en

massage. Dus wat dat betreft kun je voor dat soort klachten hier goed terecht.” (resp. 25)

e Omgaan met goede en slechte berichten van de arts
De meeste geinterviewden beamen dat zij met goede of slechte berichten van de arts bij de

vrijwilligers en de andere gasten in het inloophuis terecht kunnen. Er wordt in meegeleefd



door de vrijwilligers en de andere gasten: “Mensen vliegen je tegemoet om je welkom te
heten en dat is nou nog iedere keer als je binnen stapt. Ja, je kent de groep vrijwilligers waar
je mee werkt en die leven net zo hard mee.” (resp. 17) Een bezoeker verwoordt dit als volgt:
“... maar als je dan een goede uitslag hebt, dan wordt dat ook wel een beetje gevierd.” (resp.
6) “Ja, dus ook met de goede berichten dat vier je samen en dat vier je ook met je
lotgenoten. Dan staan ze allemaal te juichen. Zo had iemand een erfelijkheidsonderzoek
laten doen om te kijken of ze een bepaald gen had waaraan haar moeder is overleden en
dan stuurt ze een mailtje en dan gaan we gelijk reageren van geweldig en tof. Dus ja, je deelt

wel heel veel.” (resp. 17)

e Omgaan met relatieproblemen

Veel bezoekers geven aan dat dit onderwerp niet op hen van toepassing is, omdat ze geen
relatieproblemen ervaren, geen relatie hebben of dat hun partner overleden is. Gasten die
wel ondersteund zijn in de partnerrelatie zeggen hier het volgende over: “Ondersteuning
partnerrelatie: ja daar is wel ruimte voor. Ik maak er niet veel gebruik van, maar er is wel
ruimte voor ja. In de partnercursus, waarin je het hebt over je zieke partner, komen dit soort
dingen natuurlijk ook langs. Dat er dingen veranderen en dat het voor jezelf ook
veranderingen oplevert. Dat levert weer herkenning op.” (resp. 10)

Voor een partner is het zwaar als sprake is van een ernstige levensbedreigende ziekte. Niet
alle partners gaan mee naar het inloophuis om ondersteund te worden: “Nja. . helpt het? Ik
kan er met mijn echtgenoot heel goed over praten. Hij laat me ook mijn gang gaan. Hij heeft
gelukkig ook zijn eigen hobby’s waar hij naar toe kan, even lekker ontspannen, anders trekt
hij het zelf ook niet”. (resp. 15)

Een andere bezoeker geeft aan wel ondersteuning te hebben gehad op het gebied van de
partnerrelatie. Inmiddels is haar partner overleden. Ze zegt hierover: “Mijn boosheid die kon
ik hier goed kwijt. Niet omdat hij ziek was, maar boos op alles. Ook wel boos op hem, omdat
hij teveel een beroep op me deed. En dan wilde ik op hem niet zo boos worden, dus dan
kom ik hier. Ja, ik ben nu nooit meer boos. Het enige wat ik mis af en toe is die botsing, de
pit er in en dat je samen boos wordt en ook weer goed maakt, maar nu is er niemand meer

die kwaad op mij wordt.” (resp. 31)

e Omgaan met problemen van de kinderen

Vaak hebben ondervraagden zelf geen kinderen of ze hebben volwassen kinderen. Voor
ouders met thuiswonende kinderen is het moeiljk om te zien dat ook kinderen
geconfronteerd worden met kanker wanneer één van de ouders hiermee te maken krijgt.
Sommige inloophuizen bieden hierin ook ondersteuning. Een bezoeker zegt hierover dat één

van de vrijwilligers haar erg goed heeft geholpen. “lk heb een zoon. Hij ontkende steeds dat



ik ziek was en wilde het er niet over hebben. Vond ik verschrikkelijk. Heb ik het met [naam]
over gehad. Mijn zoon heeft zelfs een depressie gekregen en een tijdje thuis gezeten. Hier
heeft [naam] me advies over gegeven hoe ik hiermee om moest gaan.” (resp. 23)

Een bezoeker vindt het fijn dat zijn dochter ook in het inloophuis terecht kan: “Ik kan hier
naar toe gaan voor advies. Bij kinderen is het een raar iets hoe ze er mee omgaan. Ze huilen
een moment bij slecht nieuws en hun leven gaat gewoon door. Daar heb ik het met
gastvrouw [naam] wel eens over. Als ik zeg: ‘Ik zou weleens willen weten wat er in die
hoofden van die kinderen omgaat. Zegt ze: Dat moet je helemaal niet willen weten. Als mijn
dochter hier komt, praat ze met gastvrouw [naam] en daar hoort niemand verder over. Voor

haar is het een uitlaatklep.” (resp. 24)

e Omgaan met problemen op het werk

Een langdurige ziekte kan problemen geven op het werk. Een bezoeker zegt: “Mijn werk
begrijpt me niet en dat komt wel terloops ter sprake, maar daar zit ik hier niet voor. Dat komt
dan terloops ter sprake in de praatgroepen, zo van ‘waar loop je tegenaan?’ En dat is heel
fijn dat je dat dan kan filteren. Je mag niet een ander advies geven, maar je mag wel zeggen:
‘Mijn ervaring is zus of zo’, dus je kan daarin wel weer elkaar ondersteunen.” (resp. 22)

De interviews vonden overdag plaats. Sommige geinterviewden werken niet meer of hebben
nooit gewerkt. De meeste geinterviewde bezoekers werkten op dit moment niet. Een
bezoeker wilde er ook niet mee bezig zijn en zei: “Over omgaan met werk: Ik heb wel
collega’s en dat is goed, maar ik wil het nog niet veel over werk hebben. Daar heb ik nog
geen behoefte aan. Mijn hoofd staat er nog niet naar, want dan krijg ik zoveel stress. Dat wil
ik nu even niet.” (resp. 15)

Jongere bezoekers zijn vaak nog aan het werk of willen hulp bij re-integratie. Sommige
inloophuizen hebben hier ook een aanbod voor ontwikkeld in de vorm van een
inloopspreekuur. Samenvattend, alle interviewden zijn positief over de geboden
ondersteuning. Als één van de interviewers vraagt of een bezoeker de activiteiten als steun
ervaart of baat heeft bij de activiteiten, wordt geantwoord: “Ja, ja, ik kan echt niet zonder.”
(resp. 29)

Het inloophuis is een unieke plek om op veel punten ondersteuning te krijgen. Echter andere
hulpverleners buiten het inloophuis kunnen ook veel bieden. Aan de bezoekers is daarom
gevraagd: Welke ondersteuning ontvangt u van het inloophuis die u van geen enkele andere
hulpverlener of instantie krijgt? Door 20 bezoekers wordt de specifieke ondersteuning door
het inloophuis benadrukt. Eén bezoeker bracht dit duidelijk onder woorden: “Er zullen zeker
hulpverleners zijn die dit ook kunnen. Het is heel apart, het krijgen van kanker. En het is niet
alleen het ziek zijn, maar het is ook de angst en het verdriet en het zit toch aan de dood

gekoppeld. Mensen die het hebben meegemaakt, die hebben maar een half woord nodig.



Dan hoef je niks uit te leggen. En dan nog ervaart iedereen het op z’'n eigen manier. De één
kan het gemakkelijk van zich afzetten, is positief en de ander zit somber in een hoekje. Je
mag praten en ze willen je verhaal horen en ze laten je praten en doorvragen. Dan merk je
gewoon, dat is gewoon heel gericht en ‘to the point’. Dus je voelt je heel erg gehoord.” (resp.
34)

Geconcludeerd kan worden dat bezoekers van inloophuizen baat hebben bij de
ondersteuning, zoals de begeleiding die zij krijgen in het inloophuis. De bezoekers voelen
zich ondersteund bij zaken als omgaan met gevoelens van angst, somberheid, verdriet en
bezorgdheid. Maar ook met betrekking tot pijnklachten en vermoeidheidsklachten kunnen
bezoekers bij het inloophuis terecht. Bezoekers vinden het prettig om de goede en de
slechte berichten van de arts te delen met lotgenoten. Ziek zijn heeft gevolgen voor het hele
gezinsleven en de sociale situatie van de bezoekers. Bezoekers delen hun ervaringen met

lotgenoten en vrijwilligers en voelen zich gehoord en begrepen.

3.12 Aangeboden therapie door de inloophuizen

Een stap verder in de ondersteuning die een inloophuis kan bieden, is naast begeleiding ook

het aanbod van therapie.

3.12.1 Ervaring met de geboden therapie door het inloophuis

Ten aanzien van het thema therapie zijn vragen gesteld over het aanbod, de behoefte, de
deelname en of elders therapie wordt gevolgd. Het was geen eenvoudig te inventariseren
onderwerp, omdat de bezoekers niet eenduidig hetzelfde onder therapie verstaan en omdat
de bezoekers lang niet altijd weten of en hoe een inloophuis therapie aanbiedt. Daarom is op
de websites gezocht naar informatie over dit onderwerp en is via codrdinatoren informatie

verzameld.

3.12.2 Aanbod en behoefte inzake therapie

Ook de vraag over de behoefte aan therapie bleek in de gesprekken niet goed tot uiting te
komen. Wel is bekend dat therapie in of via het inloophuis wordt gevolgd door 17 bezoekers
van de inloophuizen. Afgaande op de gegevens van de websites van de inloophuizen (20x),

dan bieden 9 inloophuizen ook zelf psycho-oncologische zorg cq. therapie.



3.12.3 Deelname aan therapie van het inloophuis

Ten aanzien van de deelname aan therapie wordt door 17 van de 34 bezoekers gezegd dat
zij deelnemen of hebben deelgenomen aan therapie in of via het inloophuis. Het betreft
uiteenlopende vormen van therapie, die formeel niet allemaal onder ‘therapie’ kunnen
worden geclassificeerd, maar het zijn de professionals waar de bezoekers kennelijk wel aan
denken, als wordt gevraagd naar therapie: oncologieverpleegkundige (resp. 18), gestalt-
therapeut (resp. 2), psycholoog (resp. 20, 24, 29, 31), hypnotherapeut (resp. 22, 28, 34),
stemexpressie therapeut (resp.22), hapnotherapeut (resp. 28, 34), voorlichtingsavond (resp.
29), nabestaandengroep (resp. 31), maatschappelijk werk (resp. 32), onbekend. Tijdens de
therapie kan volgens de bezoekers een verscheidenheid aan onderwerpen worden
besproken. Ook voor kinderen wordt therapie als zinvol gezien. “Met de therapeut bespreekt
ze [meisje, 15 jaar] alles. Dat is zo geweldig. Na drie kwartier komt ze stralend terug. Waar
moet ze anders heen met al die vragen?” (resp. 24)

Over de nabestaandengroep wordt ook heel positief gesproken. “Ik vind het geweldig. Het
gaat over wat je bezighoudt, het verdriet en het gemis. Ja, ja het is therapie.” (resp. 31)

Niet alle gespreksgroepen zijn even effectief. Zo vertelt een bezoeker: “In de
gespreksgroepen gaan de gesprekken niet zo diep. Bij de maatschappelijk werker wel meer.”
(resp. 32)

Gaat het over hapnotherapie dan staat het lichaam centraal. “Ja, niet de zorgen in je hoofd,
de bezorgdheid en de angst, maar gewoon het teruggaan naar je lichaam, naar het hier en

nu. Ja, hij heeft er veel aan gehad.” (resp. 34)

3.12.4 Deelname aan therapie buiten het inloophuis

Aan de bezoekers, is ook gevraagd of zij ook therapie buiten het inloophuis volgen, die niet
door het inloophuis is georganiseerd. In totaal volgen 16 bezoekers één of meerdere vormen
van therapie buiten het inloophuis. Het betreft therapie bij: (neuro)psycholoog (10x),
acupuncturist (2x), natuurgeneeskundig arts (1x), haptonoom (2x), personal trainer (1x),
coach (1x). De aard van deze externe therapieén is divers, wat ook zichtbaar is in het doel
van de therapie: “Om mezelf te wapenen voor de toekomst, want daar zijn we best wel een
beetje angstig voor.” (resp. 10)

Een andere bezoeker noemt vooral het feit dat de aard van ziekte zo complex is. “Ja, bij
deze soort ziekte heb je enorm veel ondersteuning nodig. Dus ik heb een psycholoog.” (resp.
11)

Niet altijd is men even positief over de therapie die men volgt: “Ik wilde eigenlijk liever bij een
praatgroep. Want daar vertellen mensen je hoe je je kan voelen en wat je dan kunt doen.

Een psycholoog die luistert alleen maar.” (resp. 18)



We kunnen concluderen dat de helft van de bezoekers in of via het inloophuis enige vorm
van therapie volgt. En daarnaast volgt ook een grote groep therapie buiten het huis. De term
therapie is voor de ondervraagden niet altijd duidelijk. Zij rekenen bijvoorbeeld ook
gesprekken met de oncologie-verpleegkundigen daaronder. Volgens de websites wordt door
bijna de helft van de inloophuizen therapie aangeboden, vaak in de vorm van (individuele)

psycho-oncologische gespreksvoering.

3.13 Palliatieve ondersteuning in de inloophuizen

Ook bezoekers die niet genezen zijn van kanker bezoeken een inloophuis. Bij hen is vaak
sprake van een palliatieve zorgvraag. Uit de interviews blijkt, dat dit in de werkelijkheid ook
het geval is. Van de door ons geinterviewde 34 bezoekers leven zes met een slechte

prognose en 7 naasten noemen dat hun partner overleden is.

3.13.1 Deskundigheid betreffende palliatieve ondersteuning

Van de 34 bezoekers is bij 23 van hen gesproken over de deskundigheid van de vrijwilligers
van inloophuizen op het gebied van palliatieve zorg. Een merendeel van de bezoekers bij
wie dit onderwerp is besproken (15x) vindt de vrijwilligers deskundig op het gebied van
palliatieve zorg. Het is een onderwerp dat besproken wordt: “Er kan net zo open over
gesproken worden, als iemand dat wenst, dan wanneer het wat beter gaat.” (resp. 1) Een
naaste zegt: “Dat was een gesprek waar mijn vrouw best wel wat aan heeft gehad.” (resp.
33) Ook is sprake van vertrouwen in de deskundigheid om mee te denken, “die vrijwilligers
hebben een bepaalde rust over zich, dat zij dat kunnen.” (resp. 14) Tevens wordt genoemd
dat men antwoord krijgt op vragen en dat zaken geregeld kunnen worden: “Ja, ja. Ik weet
dus wel zeker dat ze daar antwoord op kunnen geven.” (resp. 8) Niet alle vrijwilligers zijn
even deskundig, maar dat hoeft ook niet, zo wordt genoemd: “Ze moeten hier geen
multifunctionele robot worden.” (resp. 22) “Dat moet je ook niet willen, dat alle vrijwilligers in
één huis daar deskundig in zijn.” (resp. 23) Belangrijk is dan wel dat de staf deskundig is.
“Dat is mega-belangrijk!” Drie bezoekers hebben enige twijfels over de deskundigheid:
“Misschien moeten de vrijwilligers daarover scholing krijgen?” (resp. 28) of zij weten niet of
de vrijwilligers wel deskundig zijn op het gebied van palliatieve zorg, wat veroorzaakt wordt
doordat het onderwerp voor hen niet relevant is (4x). Slechts één bezoeker is van mening
dat professionals nodig zijn voor het bespreken van het thema ondersteuning bij palliatieve

zorg.



3.13.2 Doorverwijzen naar palliatieve ondersteuning

Van de 34 bezoekers is bij 19 van hen in het interview gesproken over het doorverwijzen van
bezoekers naar professionals of andere organisaties op het gebied van de palliatieve
ondersteuning. Een merendeel (13x) van de bezoekers bij wie dit is besproken, meent dat
het doorverwijzen aan de orde is. Nog eens enkelen (5x) vermoeden dit sterk. Eén bezoeker
weet niet of wordt doorverwezen, omdat het bij diegene nooit aan de orde is geweest. Het
doorverwijzen naar andere professionals of instanties op het gebied van de palliatieve zorg
gebeurt bijvoorbeeld naar artsen, psychologen, IPSO instellingen, maar o0k naar
oncologieverpleegkundigen, die soms verbonden zijn aan een inloophuis: "Die
oncologieverpleegkundigen die komen 1 of 2 keer per week. Dat vind ik iets goeds.” (resp.
20) Het inloophuis wordt niet alleen gezien als instantie die kan doorverwijzen, maar juist als
de spin in het web: “Ze zitten midden in het netwerk. Zij hebben de contacten. Je hoeft het
niet zelf uit te zoeken. Ik denk dat de inloophuizen een heleboel ellende voorkomen. Dat als
je inloophuizen weg zal halen, dat het de maatschappij een heleboel geld zal kosten. Ik zie

het inloophuis als een vangnet.” (resp. 24)

3.13.3 Confrontatie met gevoelens en herdenken

Twee van de 34 bezoekers vertelden spontaan over de heftig en confronterende contacten
met een bezoeker van wie de gezondheidstoestand achteruit ging, dat deze bezoeker over
palliatieve zorg wilde spreken en uiteindelijk is overleden. Deze bezoekers associéren het
begrip palliatieve zorg aan de zorg in de laatste levensfase. De heftigheid van dit contact
blijkt uit dit citaat: “Ik ontmoette bij mandala-tekenen een vrouw die in korte tijd heel hard
achteruit ging. Ik ben toen gestopt met mandala-tekenen, ik was toen aan het herstellen en
Zij is toen kort daarna overleden en dat vond ik vrij heftig. Ik dacht, ik ga er niet meer naar
toe, want dan heb je een band met iemand, en die gaat dood.” (resp. 1) Een andere
bezoeker heeft er een uitgesproken mening over: “Mensen die palliatieve zorg (nodig)
hebben of daarover willen praten, horen hier niet thuis. Dat kan heel confronterend zijn. Dat
is heel oneerlijk. Waarom zij wel, en ik niet? [dood gaan]. Ik weet het antwoord wel, maar het
kan heel belastend zijn. Ook voor de vrijwilligers. Hier is het meer beter worden, meer leven.”
(resp. 27)

Een andere respondent vindt dat over palliatieve zorg niet moet worden gesproken (1x):
“Mensen die palliatieve zorg (nodig) hebben of erover willen praten, horen hier niet thuis.”
(resp. 27) Dit in tegenstelling tot wat een andere bezoeker vertelt en waardeert, namelijk dat
de bezoekers die zijn overleden, worden herdacht. “Voor als iemand overlijdt, hebben ze hier

een speciale ruimte om te herdenken. Ja, dat vind ik mooi, het is subtiel.” (resp. 7)



3.13.4 Informeren over palliatieve ondersteuning

Van de 34 bezoekers is bij 28 van hen in het interview gesproken over het door de
vrijwilligers uit het inloophuis verstrekken van informatie over palliatieve zorg. Het merendeel
daarvan (16x) zegt dat deze informatie wordt verstrekt. “lk vind het er wel bijhoren, de
palliatieve zorg. Het is logisch dat ze dat doen. Gewoon dat het kan [informatie geven], als
het nodig is.” (resp.21) “lk vind dat dit mega belangrijk is.” (resp.24) Zes bezoekers vinden
dat informatie gegeven moet worden en hebben ook een sterk vermoeden dat het gebeurt.
Zo zegt een naaste: “Ik weet zeker, dat als mijn man dat had willen weten, dat had hij
absoluut goede informatie gehad. Ik weet van een vrouw die hierover veel gesprekken heeft
gehad. En er liggen ook allerlei folders over. Misschien moeten er ook thema-avonden over
ziin.” (resp. 28) En een andere bezoeker: “Ja, ja, sowieso, misschien met folders of ook
informatie via de websites.” (resp. 5) Maar de informatie moet wel op het juiste moment aan
de juiste persoon worden gegeven: “Bij mijn vrouw was ze daar helemaal niet aan toe. Dan
moet je dat soort zaken niet aanstippen.” (resp. 3)

Ook wordt gezegd dat het goed is om tijdens thema-bijeenkomsten informatie over
palliatieve zorg aan te bieden. Dan kan men zelf kiezen om er wel of niet heen te gaan. Het
kan ook nodig zijn om informatie te verstrekken, omdat er volgens een bezoeker over het
algemeen genomen bij mensen weinig bekend is over palliatieve zorg: “Ik denk wel dat het
nodig is. Want van die palliatieve zorg, daar is niet zo heel veel van bekend. Ik denk dat
mensen daar een eigen beeld bij maken, terwijl de werkelijkheid heel anders kan zijn. Er was
ook een vrijwilliger tijdens een verwenweekend en die werkte ook in een hospice. Die heeft
een heleboel zitten vertellen. En dan ja, dan weet je er ook wat meer van. De mensen die
hier komen, hebben toch allemaal een soort tijdbom in hun lijf of gehad. En je weet niet of je
daar toch ooit aan komt te overlijden. Ik vind het belangrijk om voorbereid te zijn.” (resp. 9)
Een voorwaarde is volgens een bezoeker wel: “De vrijwilligers moeten zeker voorbereid zijn
om dit soort adviezen te geven, want dat is niet makkelijk. Je moet echt een opleiding volgen
om met mensen te kunnen praten.” (resp. 11) Een enkele (2x) bezoeker twijfelt: “Ik heb nog
steeds van, bemoei je er niet mee. Dat is verrekte gevoelig hoor.” (resp.14). Een andere

bezoeker (1x) wist niet dat een inloophuis deze informatie kan bieden.

3.13.5 Rol van culturele achtergronden bij palliatieve ondersteuning

Eén van de 34 bezoekers vertelde spontaan dat het inloophuis de mogelijkheid biedt om
over palliatieve zorg en het levenseinde te praten, terwijl dit in de eigen cultuur
[Marokkaanse] niet mogelijk is. “Bij de andere groep [Marokkaanse vrouwen-groep] waar ik
al tien jaar ben, heb ik er nog nooit over gepraat. Ze begrijpen je daar toch niet. Maar hier

wel, hier heb je iemand...” (resp. 4)



3.13.6 Ondersteuning in de palliatieve fase

Van de 34 bezoekers is bij 25 van hen gesproken over de geboden ondersteuning die
gegeven wordt aan bezoekers in de palliatieve fase. Volgens 20 bezoekers wordt deze
ondersteuning geboden en vaak als normaal gezien Twee bezoekers vinden het geen taak
van het inloophuis en bij een ander wordt het niet geboden. “Het is geen verboden
gespreksonderwerp [palliatieve zorg]. Nee, beslist niet.” (resp. 8) Een andere bezoeker: “Ja,
het is niet alleen tijdens de ziekte, ook tijdens de eindfase en de tijd erna. Dat zit er allemaal
in verweven.” (resp. 34)

Zo wordt gezegd dat de omgeving er de juiste voor is: “Het kan wel een aanvulling zijn. Je
bent hier dan al in een vertrouwde huiselijke omgeving, als dan wanneer je naar ergens
anders gaat en je in de wachtkamer wacht en je dan een gesprekje hebt. Wat dat betreft is
het hier wat meer ontspannen.” (resp. 5)

Een andere bezoeker stelt het inloophuis op de eerste plaats door te zeggen: “Ja, ik voel me
hier...dit is mijn eerste huis en mijn eigen huis is mijn tweede huis.” (resp. 11). Of dat je ook
in de palliatieve fase welkom bent: “Ik verwacht als ik zeg ze kunnen niks meer voor me
doen, dat ik gewoon weer langs kan komen, me ei kwijt kan.” (resp.12) En niet alleen
diegene met de ziekte kanker, maar ook nabestaanden: “..dan denk ik, als het zover is, dan
hoeven mijn kinderen niet alleen te zitten.” (resp. 9)

Het is merkbaar dat er op een andere manier wordt gewerkt door de vrijwilligers als het gaat
om palliatieve zorg: “Dan gaan ze niet meer werken [activiteit doen], maar gaan ze met je
praten, aandacht geven. Van hoe gaat het met jou? Kijk, je bent hier gekomen voor de pijn
[psychische pijn], dus dan moeten ze ook aandacht geven, met je praten.” (resp. 4) “Dan zou
zo'n vrijwilliger een hele prettige rol kunnen hebben, om toch je verhaal kwijt te kunnen en
dingen te kunnen bespreken.” (resp. 20) Ook wordt aangegeven dat het denkbaar is dat het
initiatief om erover te spreken vanuit de vrijwilligers komt: “lk vind dat ze het moeten
aanbieden, omdat niet alle bezoekers weten welke opties er zijn. De vrijwilligers moeten wel
kunnen aanvoelen waar behoefte aan is, ze moeten mondig genoeg zijn om dit soort
gesprekken te voeren, mits respectvol.” (resp. 28)

Er zijn ook inloophuizen die specifiecke groepsbijeenkomsten houden: “lk weet dat X
deelgenomen heeft aan groepen waarin mensen inderdaad uiteindelijk terminaal werden.
Het zegt veel dat mensen bleven komen, tot aan hun terminale fase. Zoveel ontleenden ze
aan die groep.” (resp. 10) “Het is zeker een stukje dat er bij hoort [palliatieve zorg]. Het
allerlaatste stukje voor hetgeen waarvoor je hier bent. Wat ik gemerkt heb, is dat je toch wel
goed wordt opgevangen”. (resp.18) Twee bezoekers twijfelen of deze ondersteuning in de

palliatieve fase wel wordt geboden of vinden dat professionals daarvoor moeten worden
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ingeschakeld. “Dan gaat het om het toevoegen van kwaliteit aan het leven. Maar dan moet je

wel met professionals gaan werken.” (resp. 26)

3.13.7 Samenwerking met andere organisaties in palliatieve zorg

Van de 34 bezoekers is bij 8 van hen gesproken over de samenwerking van het inloophuis
met andere professionals en organisaties op het gebied van palliatieve zorg. Volgens alle 8
bezoekers is sprake van deze samenwerking. De samenwerking is breed, overstijgend: “Ze
hebben een groot netwerk.” (resp. 24), waardoor bij een tekort aan kennis eenvoudig om
hulp kan worden gevraagd of worden doorverwezen: “Dan pakken ze de telefoon, en gaan
ze echt andere instanties bellen, om hulp te vragen.” (resp. 3) Wat niet wil zeggen, dat alle
bezoekers daarmee in contact worden gebracht of dit ook wensen: “Ja, maar ik zou zelf niet
met ze allemaal te maken willen hebben. Ik hoef niet al die mensen om me heen.” (resp. 18)
Voor zowel de vrijwilligers als de bezoekers is het bevorderlijk dat er samenwerkings-
verbanden zijn: “Daar hebben ze een soort werkoverleg, deskundigheidsbevordering mee. Ik
heb gehoord dat ze naar een hospice gingen. En er worden lezingen hier aangekondigd door
oncologen of oncologieverpleegkundigen. En huisartsen, dat was ook gericht op de laatste

levensfase." (resp. 28)

Geconcludeerd kan worden dat op veel punten de ondersteuning bij palliatieve zorg niet weg
te denken is uit de ondersteuning die inloophuizen bieden. Het betreft ondersteuning op dat
vlak in de inloophuizen zelf, en het verstrekken van informatie daarover. Er wordt ook
samengewerkt met en doorverwezen naar personen en instellingen op het terrein van de
palliatieve zorg. Dit wil niet zeggen dat het soms niet confronterend is voor de bezoekers.
Het inloophuis kan ook een plek zijn waar aandacht gegeven kan worden aan ondersteuning
bij palliatieve zorg als dat in de eigen persoonlijk leefwereld moeilijk is, zoals bij allochtone
bezoekers. Ook wordt er nadrukkelijk op gewezen dat voor deze ondersteuning
deskundigheid en scholing van de vrijwilligers is vereist.

3.14 Het ervaren welbevinden

Tijdens de interviews werd aan de bezoekers gevraagd hoe zij zich op dat moment voelden.
Deze vraag werd opgesplitst in drie onderdelen van het welbevinden: lichamelijk, psychisch
en sociaal welbevinden (Aaronson et al., 1993). De antwoorden kunnen gezien worden als
het opmaken van de balans van de betekenis die alle activiteiten en ondersteuning hebben
(gehad).



3.14.1 Ervaren lichamelijk welbevinden

Tijdens de interviews is met 28 van de bezoekers gesproken over hun lichamelijk
welbevinden. Acht van de bezoekers geven aan zich lichamelijk goed te voelen. Zij zijn vaak
in de herstelfase en proberen hun ‘energiebalans’ en conditie weer op peil te brengen. Eén
van deze bezoekers (resp. 11) geeft aan zich lichamelijk weer goed te voelen, doordat zij
mee heeft gedaan aan het programma ‘Herstel en Balans’. Het merendeel van de bezoekers
(16x) gaf echter aan dat ze veel lichamelijke klachten hebben sinds ze ziek zijn geworden.
Vermoeidheid en pijn zijn veelgenoemde klachten. Ook hebben veel bezoekers last van
bijwerkingen van de chemo- of hormoontherapie of andere medicatie. Een aantal bezoekers
heeft ook lichamelijke schade overgehouden aan de behandeling die ze hebben gehad,
zoals neuropathie of hartproblemen. Eén van de bezoekers vertelt over de lichamelijke
gevolgen van kanker: “lk heb een heel ander lichaam gekregen. De geest is een beetje
hetzelfde, maar mijn lichaam is wel zo gekomen na die behandeling en daar valt soms wel
een beetje moeiljk mee te leven, maar goed...” (resp. 12). Een andere bezoeker (resp. 10)
beschrijft juist een discrepantie tussen emotionele en lichamelijke acceptatie en zegt: “Het
wonderlijke is dus, emotioneel weet je dat je te dealen hebt met een beperkte prognose,

fysiek doet zich dat op die manier nog niet voor.”

3.14.2 Het ervaren psychisch welbevinden

Ook is met 28 bezoekers gesproken over hun psychisch welbevinden. Opvallend is dat veel
bezoekers (10x) aangeven dat zij ‘psychisch sterk’ en ‘positief ingesteld’ zijn. Ze willen
‘volhouden’ en willen ‘niet in zak en as gaan zitten’. Eén bezoeker zegt hierover: “lk zit een
beetje in een dip. Maar daar kom ik wel weer uit want ik heb mijn humor nog (...) Dat blijf ik
behouden want dat is ook een grote steun, en daarom houd ik het ook vol.” (resp. 1)

Er zijn echter ook bezoekers die aangeven het lastig vinden om te gaan met hun ziekte of de
ziekte van hun naaste. Zij geven aan hier verdriet over te hebben. Eén van de bezoekers
(resp. 17) zegt hierover: “Het is moeilijk, want ik wil gewoon niet iemand zijn met kanker.” Tot
slot geven drie van de bezoekers aan dat de psychische klap pas veel later kwam, toen ze

de rust in hun leven weer een beetje terugkregen.

3.14.3 Het ervaren sociaal welbevinden

Tot slot is bij 13 van de bezoekers het sociaal welbevinden aan de orde gekomen tijdens het
interview. Vier van de bezoekers geven aan veel steun te hebben aan familie en kennissen.
Eén van de bezoekers (vrouw, 45, naaste) zegt hierover het volgende: “We hebben ook echt
ongelofelijke vrienden en familie die met je meeleven en voor je klaar staan en ja... het is

ongelofelijk...” Aan de andere kant geven ook vijf van de bezoekers aan dat hun sociale



contacten anders zijn geworden sinds de ziekte. Zo beschrijft één van de bezoekers dat hij
veel vrienden is kwijtgeraakt en dat er nog maar weinig over zijn, omdat mensen het contact
eng en confronterend vinden. Eén van de andere bezoekers vertelt hier ook last van te
hebben: “Vreemden of kennissen die hielden de boot een beetje af ja... Op zo’'n klein dorp
wordt je een beetje als een soort melaatse beschouwd. Ik weet niet wat dat is, mensen
durven je niet erover aan te spreken.” (resp. 3)

Tot slot is er een aantal bezoekers (5x) die aangeven een kleine familie- en kennissenkring
te hebben. Zij ziin mede naar een inloophuis gegaan om sociale contacten op te doen. Eén
van de bezoekers zegt hierover: “En daarom ben ik heel blij dat ik het inloophuis heb. Want

daar heb ik heel veel contacten opgedaan die mij helpen.” (resp. 1)

Geconcludeerd kan worden dat veel van de bezoekers in inloophuizen geconfronteerd
worden met lichamelijke, psychische en sociale problematiek die hun welbevinden aantast.
Hiermee dient bij de deelname aan de activiteiten en het aanbieden van ondersteuning
rekening gehouden te worden. De activiteiten en de ondersteuning bieden erg veel
mogelijkheden een positieve bijdrage te leveren aan het bevorderen van het welbevinden.

3.15 De tevredenheid met het inloophuis en verbeterpunten

Tijdens de interviews kregen de bezoekers een kaartje met daarop de volgende punten die
zij konden beoordelen met een rapportcijfer: het contact met andere bezoekers, het contact
met de vrijwilligers/gastvrouwen, de drukte (beleving), de informatieverstrekking, de
inrichting, de kwaliteit van de ondersteuning en de sfeer binnen het inloophuis. Hierbij was
een tien het hoogste cijfer wat zij konden geven en een één het laagste. In tabel 3.15a staat

een overzicht van de gemiddelde gegeven scores.

Tabel 3.15a Tevredenheid met diverse aspecten van het inloophuis

gemiddeld rapportcijfer 1-10

(SD)

Sfeer in het inloophuis 8,9 (0,8) 7-10 N=34
Contact met vrijwilligers/gastvrouwen 8.8 (1,0) 7-10 N=34
Gegeven ondersteuning 8.5 (0,8) 7-10 N=27
Contacten met andere bezoekers 8.4 (1,0) 5-10 N=32
Inrichting van het inloophuis 8.2 (0,8) 6-10 N=31
Informatieverstrekking 8.1 (1,1) 6—10 N=31

Drukte in het inloophuis, wachtlijsten 8.1(1,1) 6-10 N=14




De waardering voor diverse aspecten van de inloophuizen is hoog, vooral wat betreft de
sfeer, de contacten met de vrijwilligers en de gegeven de ondersteuning. In alle gevallen ligt
de waardering op een 8 of hoger. Hieronder wordt ingegaan op genoemde meer specifieke

evaluatiepunten.

3.15.1 Waardering van het contact met andere bezoekers

Aan alle bezoekers is gevraagd wat zij vinden van het contact met de andere bezoekers van
het inloophuis. Zij geven hiervoor gemiddeld een rapportcijfer 8,4 (SD: 1,0), range 5 — 10. Er
is een verschil tussen de waardering die naasten en niet-naasten hieraan geven. Naasten
waarderen het contact met de andere bezoekers lager (rapportcijfer 7,9), terwijl niet-naasten
hoger scoren (8,5). Bezoekers die een hoog rapportcijfer geven beschrijven het contact met
andere bezoekers bijvoorbeeld als ‘heel erg prettig’, ‘bijzonder goed’ en ‘echt heel heel
super’. Slechts één bezoeker gaf aan dat het contact met andere bezoekers heel zwak was
en waardeerde dit met een 5. Twee bezoekers van hetzelfde inloophuis beschrijven dat het
contact met de andere bezoekers ook beinvioedt wordt door de ruimte van het huis. Dit
inloophuis heeft één grote centrale ruimte met een lange tafel. De ene bezoeker geeft aan
juist daardoor het contact met andere bezoekers goed te vinden, omdat hierdoor iedereen
met elkaar praat. De andere bezoeker vindt dat hierdoor weinig contact is met andere

bezoekers en dat dit meer iets is voor bezoekers die aan de activiteiten deelnemen.

3.15.2 Waardering contact met de vrijwilligers en gastvrouwen

De bezoekers beoordelen het contact met de vrijwilligers / gastvrouwen met een 8,8 (SD:
1,0), range 7 — 10. Van de 34 bezoekers geven 10 bezoekers een rapportcijfer 10 hiervoor.
In hun motivatie hierbij geven zij aan het contact met de vrijwilligers / gastvrouwen ‘perfect’ of
‘super’ te vinden. Eén van de bezoekers vertelt hoe zij het contact met hen ervaart: "Je wordt
heel goed opgevangen, ook als nieuweling, op een gegeven moment denk ik: het is ook
maar afwachten, maar ze zijn zo lief. Ja, je wordt heel lief begeleid ook.” (resp. 25)

Andere positieve aspecten van het contact met de vrijwilligers / gastvrouwen die in de
interviews naar voren komen, zijn dat de vrijwilligers erg verzorgend en lief zijn naar de
bezoekers toe en dat de bezoekers het fijn vinden dat de gastvrouwen / vrijwilligers hen op
een gegeven moment kennen. Eén bezoeker geeft aan dat zij het contact met de
gastvrouwen / vrijwilligers nu lager beoordeelt dan zij vroeger gedaan zou hebben. Zij geeft
hier nu een zeven voor. Zij vertelt dat er een aantal nieuwe gastvrouwen in het inloophuis
zijn, die zij beschrijft als minder inlevend, minder benaderbaar en minder empatisch. Dit heeft
invloed op de kwaliteit van het inloophuis die zij ervaart en maakt het voor haar moeilijker om

naar het inloophuis toe te gaan. Zij geeft hierbij het volgende voorbeeld: “Ik heb bijvoorbeeld



vaker nu als ik binnenkom dat er niemand naar me toe komt. Dat ik een beetje in de gang sta
en, nee dan zie ik twee mensen zitten en dan op een gegeven moment staan ze op en
komen ze naar me toe. En eerst was het zo als je binnen kwam, kwamen zij dus meteen

naar mij...” (resp. 28)

3.15.3 De drukte in het inloophuis

Van de bezoekers geven 14 bezoekers een cijfer voor hun beleving van de drukte in het
inloophuis. Het gemiddelde rapportcijfer is een 8,1 (SD: 1,1), range 6 -10. Tien bezoekers
vinden het lastig hier een cijffer aan te verbinden, maar geven wel hun mening over dit
onderwerp. In de antwoorden van deze 24 bezoekers kwam het onderscheid tussen de
drukte in het inloophuis en de wachtlijsten voor activiteiten naar voren.De meeste bezoekers
geven aan dat de drukte in het inloophuis erg wisselend is. Dit verschilt per dag van de
week, maar ook per activiteit. Hoe de drukte door de bezoekers ervaren wordt, kan ook erg
verschillen per bezoeker. De ene bezoeker vindt het juist gezellig als het wat drukker is,
terwijl de andere bezoeker het prima te vindt als het wat rustiger is, omdat zij niet zo goed
tegen grote groepen kan. Eén van de bezoekers beoordeelt de drukte met een 6. Zij vindt
dat er nog veel te weinig bezoekers komen, omdat het inloophuis nog niet genoeg
bekendheid heeft. Over het algemeen wordt de drukte in het inloophuis beschreven als ‘goed

in verhouding’ en ‘prima’.

3.15.4 Wachtlijsten

Wat naar voren komt als de bezoekers gevraagd wordt naar wachtlijsten voor activiteiten, is
dat de meeste bezoekers niet wisten of er wachtlijsten zijn. De meeste bezoekers die wel te
kennen geven dat er een wachtlijst is, geven aan hier weinig last van te hebben. Deze
wachtlijsten zijn vaak voor massages, omdat deze op afspraak zijn en hier hebben de
bezoekers begrip voor. Slechts één bezoeker geeft aan dat je door de drukte geselecteerd
moet worden om mee te kunnen doen aan een activiteit. Zij vindt dit jammer, en geeft

daarom een 6 voor de drukte in het inloophuis en de wachtlijsten voor activiteiten.

3.15.5 Waardering van de informatieverstrekking

31 bezoekers beoordeelden de informatieverstrekking met een gemiddelde van 8,1 (SD:
1,1), range 6 — 10. Bezoekers geven aan dat medewerkers van het inloophuis soms niet
alles weten, maar dat wanneer ze om informatie vragen hier wel meteen moeite voor wordt
gedaan. Eén bezoeker zegt hierover: "Alles wat je vraagt, daar krijg je uitgebreid antwoord

op en er wordt ook moeite gedaan om dingen voor je op te zoeken.” (resp. 33) Een andere



bezoeker vertelt over de informatieverstrekking het volgende: “Als ik wat wil, dan kan ik naar
ze toe stappen en ze gaan er gelijk voor op zoek.” (resp.18)

Veel voorbeelden die bezoekers geven over de informatieverstrekking gaan over het
programma en de aankondiging van activiteiten. Inloophuizen doen dit bijvoorbeeld door
foldertjes neer te leggen, maar ook door stukjes tekst op de website of in de krant van het
inloophuis te plaatsen. Eén bezoeker geeft aan dat deze informatie soms wat aan de late
kant verstrekt wordt en geeft hiervoor een 7.

Een andere vorm van informatieverstrekking die tijdens de interviews naar voren komt, is
informatie over de ziekte kanker. Bezoekers geven aan dat over meer voorkomende vormen
van kanker ook meer informatie beschikbaar is dan over minder voorkomende vormen, maar
dat dit wel steeds beter begon te worden. Tot slot gaf één van de bezoekers met een niet-
westerse achtergrond tijdens het interview aan niet te kunnen lezen en schrijven. Het
inloophuis waar zij komt, houdt hier rekening mee door haar elke keer mondeling op de
hoogte te houden van de activiteiten. Zij geeft daarom een 10 voor de informatieverstrekking
en zegt hierover: “Omdat ik kan niet lezen, niet schrijven, dan iedere keer als ik, zeg maar,
morgen komt iets, dan zegt ze tegen mij: morgen komt dat of volgende week dat, dus omdat

ik kan niet lezen, zij zegt tegen mij altijd gewoon van zo en zo. Vind ik écht leuk . (resp. 3)

3.15.6 Waardering van de inrichting

Tijdens de interviews geven 31 bezoekers een cijfer voor de inrichting van het inloophuis.
Deze wordt gemiddeld beoordeeld met een 8,2 (SD: 0,8), range 6 -10. Over het algemeen
zijn de bezoekers erg tevreden met de inrichting van het inloophuis waar zij komen en wordt
deze vaak beschreven als ‘prachtig’, ‘mooi’ en ‘sfeervol’. In de interviews komt naar voren
dat de bezoekers het belangrijk vinden dat een inloophuis gezelligheid uitstraalt. Eén
bezoeker zegt hierover: “Ik vind het fijn dat het geen ‘ziekenhuis-idee’ is. Dus ik geef een 9.”
(resp. 25)

Er worden ook wel wat praktische bezwaren genoemd over de inrichting. Zo worden
bijvoorbeeld een lift en meer ruimte genoemd als toevoegingen die het inloophuis beter
zouden kunnen maken. Ook geven twee bezoekers van verschillende inloophuizen (resp. 6,
17) aan dat het binnen soms erg warm is en dat het fijn zou zijn als er wat meer ramen
zouden zijn. Ook zegt een bezoeker van hetzelfde inloophuis (resp. 18) dat de inrichting wel
‘wat gezelliger’ en ‘wat beter’ zou kunnen. Dit komt door de andere functie die het gebouw
ook nog heeft en doordat het inloophuis voor de mogelijkheid tot aanpassingen in de

inrichting afhankelijk is van donaties.



3.15.7 Waardering van de kwaliteit van de ondersteuning

Tijdens de interviews is met 27 bezoekers gesproken over de kwaliteit van de ondersteuning.
Zij beoordelen deze gemiddeld met een 8,5 (SD: 0,8), range 7 — 10. De bezoekers
beschrijven de kwaliteit van de ondersteuning vaak als ‘prima’, ‘gewoon super’ en ‘gewoon
hartstikke goed’ en zijn hier over het algemeen dan ook zeer tevreden over. Wel komt naar
voren dat twee bezoekers (resp. 10, 24) een onderscheid zien in de kwaliteit van de
professionele hulpverlening binnen het inloophuis en de ondersteuning gegeven door de
vrijwilligers. Uit de interviews met deze bezoekers blijkt dat zij inloophuizen voornamelijk zien
als vrijwilligersorganisaties. Zij geven aan dat er daarom grenzen zitten aan wat je van
vrijwilligers kunt verwachten. Eén van deze bezoekers zegt hierover: “lk herken hier ook de
grens tussen vrijwillige hulpverlening en professionele hulpverlening, dus daar wordt dan wel
mee gestoeid. Hier is het heel makkelijk, in die zin vind ik het ook hier een
vrijwilligersorganisatie. Ja, dat heeft ook zekere grenzen, maar ik vind dat men het hier heel
goed en lief doet.” (resp. 19)

Verder blijkt uit de antwoorden van de bezoekers dat de vrijwilligers ‘heel duidelijk voor hen
klaar staan’ en dat ze erg ‘begaan en betrokken’ zijn. Tot slot zegt één van de bezoekers

zelfs: “Ik heb niks anders dan lof hierover”. (resp.19)

3.15.8 Waardering van de sfeer

Verder werd aan de bezoekers gevraagd om een rapportcijfer te geven voor de sfeer binnen
het inloophuis. Hier zijn de bezoekers zeer positief over, en geven gemiddeld een 8,9 (SD:
0,8), range 7 — 10) hiervoor. Zo word de sfeer bijvoorbeeld omschreven als ‘grandioos’, ‘altijd
even goed’ en geven bezoekers aan het ‘erg gezellig’ te vinden. E€n bezoeker zegt hierover:
“Ondanks alle ellende is er dikwijls humor, mensen zijn vrolijk hier... Dat is heel belangrijk,
want ja, het is niet de hele dag kommer en kwel, want ook de mensen moeten een beetje
positiviteit ervaren. Maar dat merk je heel erg.” (resp. 3) Een andere bezoeker sluit zich
hierbij aan en vertelt over de sfeer: “Gezellig, ja ik hoor hier nauwelijks mensen mopperen.”
(resp. 6) Ook geven veel bezoekers aan zich thuis te voelen in het inloophuis. Eén van de
bezoekers zegt hierover: “Ik vind het echt een lekkere Brabantse sfeer. |k ben zelf geen

Brabander, maar ik vind het hier gewoon lekker ongedwongen.” (resp. 33)

3.15.9 De drie hoofdpunten van de waardering
Aan de 34 bezoekers van inloophuizen is aan het eind van het interview gevraagd om drie
punten te noemen die ze het meest waarderen. In de interviews zijn vaak al zaken aan de

orde gekomen die de bezoekers sterk waarderen. Er zijn 108 onderwerpen genoemd. In



Tabel 3.15b is hiervan een overzicht gegeven. Veel zaken hebben met elkaar te maken: het

inloophuis zelf, de praktische zaken, de vrijwilligers en het aanbod.

Tabel 3.15b: Overzicht van de thema’s die in de inloophuizen gewaardeerd worden door de bezoekers (N=34)

Aantal keren
genoemd

Meest gewaardeerde thema'’s

Warme en vriendelijke atmosfeer 13
Welkom, goede ontvangst, gastvrijheid en thuis voelen 12

Verhaal kwijt kunnen, een plek om over kanker te mogen praten, luisterend oor, gehoord

worden, begrip en empathie 0
Laagdrempelig, zo maar binnen kunnen lopen, toegankelijk voor iedereen 9
Afleiding en rustpunt, ontspanning, gezelligheid, niet met je ziel onder je arm lopen, er 7
wordt even voor je gezorgd

Het bestaan van het inloophuis 1
Alle zorg onder één dak 1
Informatie krijgen 1
Advisering en doorverwijzing 1

Locatie (huis, ruimtes en tuin) 2

Goede bereikbaarheid 1

Aandacht, medeleven, betrokkenheid van vrijwilligers 8
Specifieke kennis en deskundigheid van vrijwilligers 5
Geboden openheid en openhartigheid 4
Vrijwilligers 4
Goed contact met vrijwilligers en lotgenoten, goede communicatie 3
Goed georganiseerd 1

Activiteiten 8
Diversiteit aanbod 5
Lotgenotencontact 4
Ondersteuning 3

Het bezoeken van inloophuizen: een kwalitatief perspectief op de ervaringen van mensen met kanker en hun naasten 61



(Professionele) begeleiding 2

Creativiteit 2

Combinatie van hulp 1

Het meest wordt genoemd de warme, vriendelijke atmosfeer die er is: “De sfeer is gewoon
goed.” (resp. 19). Ook het warme welkom, de gastvrijheid en het thuis kunnen voelen worden
veel genoemd: “Wat ik ook heel belangrijk vind, is dat als mensen hier komen dat ze dan ja
meteen ontvangen worden en ze mogen het hele huis zien.” (resp. 31)

Bezoekers waarderen het als zij hun verhaal kwijt kunnen en gehoord worden: “Als ik
gewoon begin dat ik hier binnen komen en dat je je verhaal doet en dat je dan gewoon
gehoord wordt en dat het hier ook serieus wordt genomen. Echt gewoon gehoord en ze
weten waar je het over hebt. Dat vind ik heel bijzonder.” (resp. 34)

Behalve praten over je ziekte wordt ook ‘afleiding’ veel genoemd als hoofdpunt van de
waardering (resp. 21): “Een stuk afleiding van je ziekte. Je denkt dus niet als je zelf ziek bent
en je komt hier dat dan het ziektebeeld versterkt gaat worden, nee dat is niet waar. Het is
een soort... uuhm... Je bent er minder mee bezig. Je bent minder met je ziekte bezig.”

De laagdrempeligheid wordt ook gewaardeerd: “Het is echt een inloophuis. Ik hoef niet te
bellen om te zeggen dat ik me ellendig voel en of ik dan morgen langs kan komen.” (resp.
28)

De inzet van de vrijwilligers wordt hoog gewaardeerd: “De vrijwilligers vind ik gewoon heel
erg goed.” (resp. 20) Een bezoeker verwoordt het als volgt: “De bezoekers die hier binnen
lopen. Dat ze je heel goed helpen en dat ze met een smile te deur uit gaan. Ze kunnen je
hier heel goed helpen.” (resp. 25)

Ook de kennis van zaken van de vrijwilligers wordt gewaardeerd: “Weten dat bij kanker ook
dat hele beeld zit van goh, misschien word ik wel kaal of goh het kan altijd terugkomen of
goh ik ben zo depressief en ik weet niet hoe ik nou weer de energie moet opbrengen. En dat
ze weten het kan ook door de chemo komen of door de bestraling, echt puur kennis van
zaken, heel specifiek op kanker.” (resp. 28)

Wat betreft het aanbod zegt een bezoeker: “En wat ik ook heel bijzonder vind, is dat het heel
breed is wat ze allemaal te bieden hebben. Het is voor kinderen voor mannen, voor vrouwen,

voor het gezin. En je hebt zelfs keuze.” (resp. 34)

Concluderend kan gesteld worden dat bezoekers blij zijn dat het inloop bestaat. Het is een
unieke plek. Om het met de woorden van bezoekers te zeggen: “Zomaar er kunnen zijn, als
je geen therapie hebt en je denkt ik ga hier thee drinken is dat ook mogelijk, terwijl als je naar

het ziekenhuis gaat naar een wachtruimte en je gaat daar thee drinken, dat doe je niet zo
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gauw.” (resp. 22) “Doordat het inloophuis bestaat hoef je niet met je ziel onder je arm te

lopen.” (resp. 9).

3.15.10 De verbeterpunten in het inloophuis

Aan de 34 bezoekers is aan het eind van het interview gevraagd om drie verbeterpunten te
noemen van het inloophuis. Sommige bezoekers zijn zo positief dat ze geen verbeterpunten
noemen, anderen noemen één, twee of drie verbeterpunten. In Tabel 3.15c is weergegeven
welke onderwerpen worden genoemd. Vier bezoekers spreken niet over de verbeterpunten.

Diverse bezoekers lichtten hun antwoorden toe.

Tabel 3.15c: Overzicht van genoemde verbeterpunten door de bezoekers (N=34)

Verbeterpunten Frequentie *

Geen verbeterpunten, alles goed 8
Bekendheid van inloophuis 8
Gebouw, ruimtes en aankleding 8
Openingstijden 6
Parkeergelegenheid 5

Communicatie met bezoekers over het aanbod (nieuwsbrieven, 4
aankondigingen)

Training vrijwilligers 4

Activiteiten (ook voor jongere leeftijdsgroep, mannen, soort 4
aanbod zoals toneelles en meer en vaker aanbod)

Subsidie 3
Naam van het inloophuis 2
Service (halen en brengen) 1
Contact met codrdinatoren 1
Meer vrijwilligers 1
Leeftijd bezoekers 1
Niet over gesproken 4

*Meerdere antwoorden mogelijk

o Bezoekers positief
Vaak is dit een moment om aan te geven dat er geen verbeterpunten zijn: “Nee, het is
gewoon geweldig” (resp. 1) of "Nou ik heb er eigenlijk van te voren over nagedacht, maar ik

heb niet echt een punt.” (resp. 15) of "Nou verbeteren ik zou niet weten wat.” (resp. 19) Vaak



worden er zaken genoemd die door de bezoeker als minder belangrijk worden gezien: “Mijn
verwachting was qua inloophuis al overtroffen. Ik zou het eigenlijk nu niet weten, hoewel er
wel dingen kunnen zijn die beter anders kunnen, zoals de agenda zoals ze daarmee stoeien
omdat er teveel te doen is.” (resp. 34) Veel verbeterpunten worden genoemd over de
bekendheid van het fenomeen inloophuis en zaken die betrekking hebben op het gebouw, de

ruimtes en de aankleding.

e Bekendheid van inloophuizen in de naaste omgeving, de regio, ziekenhuizen en bij
sponsors

Bekendheid van het inloophuis vergroten, wordt veel genoemd door bezoekers als
verbeterpunt. Bekendheid wordt in verschillende betekenissen gebruikt. Veel bezoekers zien
het belang in van PR, zodat de omgeving weet wat je in het inloophuis kunt vinden: ”.... meer
bekend maken wat het inloophuis precies inhoudt en wat hier allemaal gedaan wordt. Niet
alleen dat je hier alleen maar zit te kletsen.” (resp. 1) Voor de bezoekers is het niet prettig
om in hun naaste omgeving steeds te moeten uitleggen wat een inloophuis is. Bekendheid is
nodig om bezoekers de weg te laten vinden naar het inloophuis: “Als ik het niet toevallig in
de krant had gelezen en toevallig een kennis er over begon...” (resp. 5) Een jonge vrouw
zegt: "Meer bekendheid nodig voor jongere leeftijdscategorieén.” (resp. 7) Voorts is
bekendheid nodig om doorverwijzingen te krijgen vanuit de ziekenhuizen: "Ook aandacht
voor inloophuis in het ziekenhuis en andere instanties.” (resp. 21) Ten slotte is bekendheid
belangrijk om sponsors en subsidiegelden te werven: "De buitenwereld weet niet goed wat
het inloophuis doet. Als ze dat weten ga je ook meer geld binnen krijgen. De
naamsbekendheid moet beter.” (resp. 24) Subsidie is iets wat door drie bezoekers is
genoemd: "Nee, geen verbeterpunten van het huis zelf, maar subsidie. Subsidie dat moet
echt.” (resp.18)

e Het gebouw, de ruimtes en de aankleding

De gebouwen waarin inloophuizen gevestigd zijn, kunnen bijzonder royaal zijn, maar soms
ook klein. Bezoekers uit kleine inloophuizen zeggen dan ook: "Soms is het huis te klein door
de drukte en is er geen plekkie waar je je terug kan trekken” (resp. 9) of “Meer ruimte,
grotere locatie.” (resp. 26). Ook de ruimtes kunnen aan de krappe kant zijn: "Atelier
uitbreiden, is nu beetje klein, maar is ook intiem hoor” (resp. 2) Een bezoeker vindt de
ruimtes “een beetle koud” (resp. 18). Soms zijn de ruimtes niet aangepast of
rolstoeltoegankelijk: "Een verbeterpunt is aanpassingen als je rolstoelafhankelijk bent. Als je
slecht ter been bent en het mandala tekenen is boven. Ja, dat kan dan eigenlijk niet.” (resp.
17) Een bezoeker hoopt op "nog een verhoogd toilet erbij” (resp. 9) Twee bezoekers vinden

de naam van het inloophuis verwarrend en zouden liever een andere haam kiezen.



e Bereikbaarheid: openingstijden en parkeermogelijkheden

De bereikbaarheid wordt vaak genoemd als aandachtspunt. Zes bezoekers zouden het
inloophuis ook open willen hebben in de avonduren en in het weekend. Dit zijn zowel
naasten als mensen die zelf kanker hebben (gehad). Deze wens geldt vooral onder andere
voor mensen die werken. Een bezoeker noemt als verbeterpunt: "De bereikbaarheid 's
avonds. Ik weet dat ik daar niet alleen in sta. Dit komt door mijn leeftijd en mijn werk.” (resp.
17) Ook mensen die zich in de avonduren eenzaam voelen zouden graag de openingstijden
willen verruimen: "Ook ’'s avonds en in het weekend open of ieder geval telefonisch
bereikbaar. De meeste rouw komt ’s avonds of in het weekend als het stil en leeg is. Als ik
om 11 uur 's avonds in de shit zit, dan kan ik eigenlijk alleen de crisisdienst bellen of een
telefonische hulpdienst maar die vind ik dan zelf niet aantrekkelijk zeg maar.” (resp. 28) Een
andere bezoeker zegt: "Het frequenter aanbieden van activiteiten in de avonduren.” (resp.
29) en "Ik persoonlijk vind het dus het moeilijkste om ’s avonds alleen thuis te zitten.” (resp.
28). Door de openingstijden te verruimen zou er misschien minder professionele hulp nodig
zijn aldus een bezoeker: "Openingstijden, ik denk dat dat nog kan verbeteren. Ze zijn
toevallig zaterdags en zondags niet geopend, wat best te begrijpen is, want ze hebben niet
zo veel vrijwilligers, maar aan de andere kant, iets dat zo mooi ligt en in de zomer dat
mensen dan denken van ach ik hoef geen professionele hulp, maar wel iets om op adem te
komen. Het kan zo heerlijk zijn om even in het weekend hier heen te kunnen gaan.” (resp.
20)

Een goede bereikbaarheid van het inloophuis in steden kan vergezeld gaan met
parkeerproblemen. Vijf bezoekers noemen de parkeermogelijkheden voor het inloophuis als
verbeterpunt: "Parkeren is een probleem. Soms komen mensen die slecht ter been zijn,
maar dan is de parkeerplaats hier vol en dan moet je weer terug en dat parkeren verderop
kost een kapitaal. Misschien een stuk parkeergarage afhuren?” (resp. 30) Een bezoeker ziet
dat er vanuit het inloophuis wel oog voor is: "Alles wat ik aandraag dat pikken ze op zoals
een invalidenparkeerplaats. Ja, dat is gewoon super.” (resp. 6) Om de bereikbaarheid te
vergroten voor gasten die een slechte conditie hebben zou: "Ophalen van gasten door

vrijwilligers” (resp. 8) een uitkomst kunnen zijn.

e Communicatie met bezoekers over het aanbod

Vier bezoekers noemen verbeterpunten in de communicatie over het aanbod: "Het nieuwe
programma op tijd bekend maken.” (resp. 5), “De informatie over het programma mag eerder
gegeven worden.” (resp. 23) Waarschijnlijk willen bezoekers hun afspraken tijdig kunnen
afstemmen met het aanbod van het inloophuis. Soms komt de informatie niet alleen laat,

maar bereikt het de vaste bezoekers helemaal niet. Een bezoeker noemt: "Nordic walking



bijvoorbeeld, dat ging niet door, want er waren te weinig mensen. Ik wilde dat graag doen,

maar ik heb geen informatie gekregen. Dat vind ik vervelend.” (resp. 10)

e Uitbreiding van het aanbod aan activiteiten

Het aanbod in het inloophuis is voor een groot deel gericht op vrouwen. De vrouwen die het
inloophuis bezoeken zijn vaak ook wat ouder. Dit zorgt voor de nodige verbeterpunten. Een
jonge bezoeker zegt: "Wil ook jongere lotgenoten ontmoeten. De leeftijd is hoog. Ik heb wel
een goede klik met de mensen, maar in eerste instantie was het voor mij een grote drempel.
Mijn moeder gaat er naar toe en die was 75 en die mensen staan toch anders in het leven.”
(resp. 17) Een andere jonge vrouw zegt: "Leeftijdgenoten mis ik ook wel. Daar zouden ze wel
iets specifiekers voor kunnen doen.” (resp.7)

Een mannelijke bezoeker noemt als aandachtspunt “Uitbreiding van activiteiten voor
mannen” (resp. 21) Een bezoeker wil "nog vaker het aanbod” maar ziet ook in "dat er maar
24 uur in een dag zit en dat je er ook de mensen voor moet hebben.” (resp. 32)

Soms is er vraag naar specifiek aanbod: "Ik had gehoord dat een ander inloophuis ook

toneelles aanbiedt. Ik mis het niet, maar het lijkt me heel leuk om hier te doen.” (resp. 7)

e Training van de vrijwilligers en het contact met codrdinatoren

De vrijwilligers (gastvrouwen en gastheren) worden door het inloophuis geschoold. Drie
bezoekers vinden dat dit beter kan: "De scholing van de gastvrouwen zou beter kunnen. Ik
mis soms de empathische benadering. Het is meer dan een aantal jaar geleden. Er zijn een
aantal nieuwere mensen die nou ja... daarin wat minder empathisch zijn.” (resp. 28)

Twee andere bezoekers merken dat ook op: "De deskundigheid van gastvrouwen vergroten.”
(resp. 16) en "De kundigheid. Wat ik hoop is dat alle vrijwilligers voldoende hun
vaardigheden hebben om het werk wat ze hier hebben, helemaal goed te doen. Soms heb ik
het gevoel gehad van nou laat mij even. Maar die mensen doen allemaal op eigen kosten
hun stinkende best, dus ja wat zou ik te klagen hebben.” (resp. 10)

“Ze praten vaak in de ik-vorm, de vrijwilligers. Dan denk ik: interesseert mij dat nou? Ik snap
dat wel, je moet ergens over praten: het weer, de auto enzovoort, maar de gespreksvoering
zou meer richting de gast moeten zijn, minder statisch, flexibeler, er wordt niet altijd
uitgehaald, wat er uit gehaald zou kunnen worden.” (resp. 27)

Het aantal vrijwilligers is ook een verbeterpunt. Een bezoeker merkt hierbij op dat "als je een
aantal aanloopmensen krijgt, je toch minstens twee vrijwilligers moet hebben op dat
moment.” (resp. 20)

Codrdinatoren kunnen door het managen van het inloophuis verder van de bezoekers af

komen te staan. Een bezoeker vindt het “contact tussen codrdinatoren en gasten een
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verbeterpunt.” (resp. 21) Bezoekers vinden het niet prettig om een hiérarchie te ervaren.

Gemakkelijk aanspreekbaar zijn, wordt door de bezoekers op prijs gesteld.

De bezoekers zijn op bijna alle punten erg tevreden met de inloophuizen. Op allerlei
aspecten wordt een gemiddeld rapportcijfer van boven de 8 gegeven, zoals de contacten
met andere bezoekers, de contacten met de vrijwilligers / gastvrouwen, de sfeer, de
inrichting en de gegeven ondersteuning. Het minst is men tevreden met drukte in het
inloophuis en wachtlijsten voor sommige activiteiten. Blijvende aandacht is volgens de
bezoekers nodig voor de diversiteit in het aanbod (voor alle leeftijden, vrouwen, mannen),
het geven van bekendheid aan het aanbod, zowel intern als extern en de professionalisering
van de vrijwilligers. Er zijn ook wensen wat betreft een ruimere behuizing, terwijl opnieuw de
soms gebrekkige parkeermogelijkheden worden genoemd.

3.16 Slotopmerkingen in de interviews

De deelnemers aan de interviews werd de gelegenheid geboden een slotopmerking te
maken over het inloophuis dat men bezoekt. Daaruit valt erg duidelijk op te maken hoe
belangrijk het bestaan van en het bezoek aan het inloophuis is en hoe betrokken iedereen
daarbij is.

e |k hoop dat het inloophuis blijft bestaan. Je weet maar nooit tegenwoordig. Maar het is
voor een heleboel anderen heel belangrijk.

e |k zou het niet willen missen.

e Dankzij het inloophuis heb ik het idee dat ik weer weet dat ik meer dingen te doen heb.
Ik accepteer nu beter dat ik ziek ben.

o Kijk, alleen de oncologieverpleegkundige hebben; die dekt de lading allemaal niet. Die
vertelt over de chemo. etc. En dan belt de volgende al weer. Hier in het inloophuis is de
rust en aandacht van mens tot mens en niet van medicus tot patiént.

o |k kan hier altijd terecht.

e Ik vind het mooi dat het er is. Dat mensen toch naar iets toe kunnen gaan.

e |k zou specialisten ervan willen doordringen van waar ze allemaal mee bezig zijn. Ik mis
het menselijk gevoel bij de specialisten.

e Ben echt blij dat dit er is.

e Het is voor mensen van zoveel waarde. lk had dit echt niet ergens anders kunnen
vinden. Het moet wel blijven bestaan.

o |k ben heel positief over het inloophuis. Het enige is dat er in de avond niets is.

e Als je alleen bent kun je je zorgen kwijt.



o |k ben uiterst tevreden met het feit dat we de beslissing hebben genomen om hier naar
toe te gaan. Ze hebben ons goed ondersteund, ook de kinderen.

e |k hoop echt dat er meer bekendheid aan gegeven kan worden. Niet alleen bij
huisartsen, ook bij scholen, voor leerlingen en leerkrachten.

e Het zou mooi zijn als er een potje is waar je wat geld in kan doen, zodat iemand die niet
veel geld heeft ook aan alle activiteiten mee kan doen als daar een bijdrage voor wordt
gevraagd. Het moet sociaal gedeeld zijn.

e Als iemand hier vaak komt, zou het wel goed zijn om te vragen of het iemand ook
vasthoudt in zijn fase van het leven. Dan levert het nog een meerwaarde op om te

komen.
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HOOFDSTUK 4

Conclusie en discussie

We beginnen dit hoofdstuk (paragraaf 4.1) met het antwoord op de onderzoeksvragen:

e Hoe ervaren mensen die kanker hebben (gehad) en hun naasten het bezoek aan een
inloophuis?

e Hoe ervaren deze bezoekers het aanbod aan activiteiten, de ondersteuning en de
therapie?

o Welke betekenis geven zij aan de geboden activiteiten, de ondersteuning en de
therapie?

o Hoe waarderen zij de geboden activiteiten, de ondersteuning en de therapie?

Vervolgens vergelijken we in de discussie (zie 4.2 ) de resultaten met de gegevens uit de
literatuur, en reflecteren we op het onderzoeksproces. We sluiten in 4.3. af met enkele

aanbevelingen.

4.1 De conclusies als antwoord op de onderzoeksvraagstellingen

In dit onderzoek zijn 34 bezoekers ondervraagd afkomstig van twintig inloophuizen uit acht
verschillende provincies, die verder ook van elkaar verschillen in stedelijke of landelijke
ligging, het aantal bezoekers en vrijwilligers. De inloophuizen richten zich in oorsprong op
een brede doelgroep kankerpatiénten en hun naasten. Dit uit zich in een diversiteit aan
bezoekers, waarbij het meest opvalt dat mannen zijn ondervertegenwoordigd evenals

bezoekers van niet-westerse afkomst.

4.1.1 Ervaringen van de bezoekers met de bezoeken aan de inloophuizen

Naar aanleiding van de eerste vraagstelling naar de ervaringen met de bezoeken aan het
inloophuis zijn drie centrale thema’s naar voren gekomen uit de interviews, te weten de
legitimatie van het bestaan van inloophuizen, de toegankelijkheid en de noodzaak van PR-

activiteiten.

Legitimatie

Het bestaan van inloophuizen wordt door de bezoekers gezien als een positieve aanvulling
op de reguliere vormen van psycho-oncologische zorg. Inloophuizen kennen vaak een vaste
kern van bezoekers. Door hen wordt de voorziening als waardevol en onmisbaar ervaren,

mogelilk omdat een vergelijkbaar type laagdrempelige ondersteuning door andere



voorzieningen niet wordt geboden. Concreet vinden bezoekers bij het inloophuis

lotgenotencontact, rust, informatie en deelname aan activiteiten.

Toegankelijkheid

Ondanks de positieve waardering voor inloophuizen, vormt de toegankelijkheid op zich een
obstakel. Zo is het verwijzen vanuit de reguliere zorg naar de inloophuizen nog lang niet
gebruikelijk. De voorziening en zijn functie is slechts marginaal bekend binnen het reguliere
zorgcircuit in de eigen buurt of woonplaats. Vaak bepalen informele kanalen de gang naar
het inloophuis, zoals verwijzing door vrienden en kennissen, of zelfverwijzing.

Hoewel de inloophuizen over het algemeen goed fysiek bereikbaar zijn, is de eerste stap er
vaak één van ‘een drempel over moeten gaan’. Men verwacht over de ziekte en de dood te
moeten praten, maar vaker heeft men helemaal geen duidelijk beeld van wat er te
verwachten is. Gegeven deze drempels is het de vraag of het eerste bezoek aan het

inloophuis niet meer aandacht verdient.

Public relations

Gezien de versnipperde en ongestructureerde verwijzing, alsmede de onbekendheid met het
type voorziening, is het aannemelijk dat een deel van de doelgroep niet profiteert van de
functie van een inloophuis. Dit blijkt ook uit de aandacht die gevraagd wordt voor het

verbeteren van de PR over het bestaan, het aanbod en de functie van inloophuizen.

4.1.2 Het aanbod aan activiteiten, ondersteuning en therapie door de
inloophuizen

Bij de vraagstelling over het aanbod van activiteiten, ondersteuning en therapie staat de

grote mate aan diversiteit van het activiteiten- en ondersteuningsaanbod op de voorgrond.

Diversiteit aanbod

De doelgroep van de inloophuizen wordt altijd geconfronteerd met lichamelijke, psychische
en sociale problematiek die het welbevinden aantast. Dit kenmerk van de doelgroep is ook
terug te zien in de aard van de samenstelling van het aanbod door de inloophuizen. Er wordt
namelijk een grote verscheidenheid aan activiteiten en vormen van ondersteuning
aangeboden, waaruit flexibiliteit en maatwerk is op te maken. In totaal worden er 48
verschillende activiteiten aangeboden, die onder te brengen zijn in:

e mind-body activiteiten, zoals yoga, mindfulness trainingen, zingen/stemexpressie,

gevolgd door creatieve uit- en verbeeldingen
e activiteiten die te maken hebben met koken, eten, en gezellig iets drinken

e allerlei groepsactiviteiten, een praatgroep, informatie-avonden



e diverse andere activiteiten, zoals biljarten, helpen boodschappen doen, zwemmen etc.
Ingedeeld naar de richtljnen van IPSO betreft het: activiteiten (informatief, creatief en
sportief) en vormen van begeleiding en therapie (gesprekstherapie, psychosomatische

fysiotherapie, massage, creatieve therapie).

Palliatieve ondersteuning

Ook aandacht voor ondersteuning bij palliatieve zorg maakt met regelmaat een volwaardig
onderdeel uit van het aanbod. Een ruime meerderheid van de inloophuizen werkt samen met
één van de landelijke Netwerken Palliatieve Zorg. Aandacht voor palliatieve zorg wordt door
de bezoekers gewaardeerd en overwegend vanzelfsprekend gevonden, maar het vereist
volgens hen deskundig geschoolde vrijwilligers en kennis van het palliatieve zorgaanbod.
Ook kan deze ondersteuning soms confronterend zijn voor andere bezoekers. Aandacht voor
ondersteuning bij palliatieve zorg wordt deels door het inloophuis zelf geboden, maar kan

ook een verwijzing naar gespecialiseerde voorzieningen inhouden.

Therapie
(Professionele) therapie maakt soms deel uit van het aanbod van inloophuizen. Dit betekent

dat samenwerking tussen inloophuizen en professionals binnen de psycho-oncologische

zorg aanwezig is.

Verwijzing
In tegenstelling tot de versnipperde en ongestructureerde verwijzing naar inloophuizen, wordt

ook vertrouwen uitgesproken door de bezoekers in een goede stroom van verwijzing vanuit

inloophuizen naar professionals erbuiten.

4.1.3 De betekenis van de activiteiten, ondersteuning en therapie voor bezoekers

In de derde vraagstelling staat de betekenis van het bezoeken van het inloophuis voor het
welbevinden centraal. Dit wordt niet alleen door deelname aan de aangeboden activiteit
verkregen, maar ook alleen al door er te ‘zijn’. Wat bezoekers bij inloophuizen vinden, maakt
op velen van hen diepe indruk. De grote betekenis en baat die wordt ervaren, ontleent men
onder andere aan de aandacht die er is voor het omgaan met gevoelens van angst,
somberheid, verdriet, bezorgdheid, en ook voor pijn- en vermoeidheidsklachten. Bezoekers
voelen zich met elkaar en de vrijwilligers verbonden, gehoord en begrepen, waardoor het

delen van ervaringen betekenis krijgt voor de bezoeker en ook zijn sociale omgeving.



4.1.4 De waardering van de activiteiten, ondersteuning en therapie door
bezoekers

De geinterviewde bezoekers spreken hun grote waardering uit voor het aanbod aan
activiteiten en ondersteuning in het inloophuis. Belangrijke aandachtspunten zijn (blijvende)
aandacht voor een divers aanbod, juist ook voor groepen die minder vertegenwoordigd zijn,
zoals mannen en niet-westerse bezoekers. De randvoorwaardelijke verbeterpunten liggen
meer buiten de macht van het bestuur en de codrdinator van het inloophuis, zoals
bijvoorbeeld een ruimere behuizing en betere parkeermogelijkheden in de omgeving van het
inloophuis. Ook is een aandachtspunt het vergroten van de naamsbekendheid van het

inloophuis, zodat meer mensen met kanker kunnen profiteren van het aanbod.

4.2 Discussie

In deze paragraaf volgt een vergelijking met eerder onderzoek en een reflectie op het

onderzoeksproces.

4.2.1 Vergelijking met eerdere onderzoeken

De vergelijkingsmogelijkheden met eerdere onderzoeken zijn beperkt, omdat slechts weinig
andere onderzoeken in inloophuizen hebben plaatsgevonden, zoals uit het review van Visser
et al. (2009) blijkt. Toch zijn er drie inloophuizen, waar eerder enigszins vergelijkbaar
onderzoek heeft plaatsgevonden. Ten aanzien van de doelgroepen onderscheidt het THH
Maastricht (Kloezen, et al. 2008; Visser, et al., 2009), op basis van het motief van de
bezoekers om naar een inloophuis te gaan, drie type bezoekers: degenen die voor informatie
komen, de bezoekers die rust en geborgenheid zoeken en vervolgens bezoekers die aan
activiteiten deelnemen om op ‘krachten’ te komen. Ook in ons onderzoek komen deze drie
typen bezoekers voor. In het inloophuis De Eik in Eindhoven (Breed, et al. 2006; Visser, et
al., 2009) komt eveneens een grote diversiteit aan bezoekers ter sprake. Een persoonlijk
gesprek is een veelgehoorde reden voor een bezoek aan dit inloophuis, maar ook ‘alleen’
een kop koffie komt veel voor. Hoewel men in eerste instantie niet voor informatie komt, blijkt
uit dat onderzoek dat een grote groep bezoekers na het bezoek zegt informatie te hebben
ontvangen.

Bij inloophuis Adamas (Van Leeuwen et al, 2009; Visser, et. al., 2013) is sprake van een
gevarieerd aanbod aan activiteiten en daarmee een grote variatie in het type bezoekers,
terwijl therapie hier ook nadrukkelijk deel uitmaakt van het aanbod. Net als in de andere
inloophuizen zijn het voornamelijk vrouwen die het inloophuis bezoeken, wat ook in ons

onderzoek het geval is.



Over het geheel genomen wijzen de resultaten van de verschillende onderzoeken uit dat de
bezoekers groot belang hechten aan het bezoeken van een inloophuis, dat er diversiteit is in
het aanbod en dat er een hoge waardering is voor het inloophuis in het algemeen. Dit geldt
ook voor de door ons ondervraagde bezoekers. Die vergelijking is wel beperkt, omdat de
eerdere onderzoeken veelal bestonden uit enquétes, terwijl het in ons geval om interviews
gaat waarbij de betekenis van het bezoek is uitgevraagd. Een vergelijking met de door ons
verzamelde enquétegegevens ligt dan ook meer voor de hand en wordt in de rapportage van

het kwantitatieve vervolgonderzoek nader uitgewerkt.

4.2.2 Naasten

Er zijn weinig verschillen gevonden in de antwoorden van de naasten enerzijds en die van de
mensen die kanker hebben (gehad) anderzijds. Wel zijn de naasten iets minder positief over
hun contact met de andere bezoekers (rapportcijfer 7,9) dan de mensen die kanker hebben
(gehad) (rapportcijfer 8,5). Wellicht wordt dit veroorzaakt doordat de naasten een Kkleinere
groep vormen op het totaal aantal bezoekers. Mogelijk treffen zij minder frequent lotgenoten
in het inloophuis en voelen zij daardoor (iets) minder aansluiting met de groep aanwezige
bezoekers.

Ook Klinkt in de verhalen van de naasten door dat zij zich ‘vrij voelen in het uiten van hun
gevoelens van rouw. Er is blijvende aandacht, wat erop lijkt dat men zich in andere situaties
en bij andere hulpverleners sneller ‘verplicht’ voelt door de rouw heen te moeten zijn dan in

een inloophuis het geval is. Daar is de druk om weer ‘normaal’ te functioneren niet aanwezig.

4.2.3 Reflectie op het onderzoeksproces

Wat betreft de reflectie op het onderzoeksproces benadrukken we een aantal punten.

a. Er was goede medewerking vanuit de inloophuizen. Tijdens de inclusie van de
inloophuizen bleek slechts één inloophuis niet te willen participeren in het onderzoek
vanwege andere prioriteiten.

b. Altild was sprake van een warme ontvangst in het inloophuis, gepaard gaand met een
rondleiding; meestal was tijd gereserveerd voor een persoonlijke kennismaking met de
coordinator(en) en de gastvrouwen.

c. Gestreefd is een gevarieerd aanbod aan bezoekers te ondervragen. In de vooraf
opgestelde profielen ging het om onderscheidende factoren als leeftijd, geslacht, patiént
of naaste, soort kanker en westerse of niet-westerse achtergrond. Het bleek niet
eenvoudig om deze onderscheidende factoren strikt te hanteren. De huizen beschikten
niet over een zodanig volledige administratie waaruit anoniem bezoekers konden

worden geselecteerd. Dit betekende dat wij afhankelijk waren van de codrdinatoren, die



zelf bezoekers vroegen voor deelname aan de interviews, zoveel mogelijk passend bij
een profiel dat wij aangaven. Ondanks het profielenschema bestaat er kans op bias voor
wat betreft de samenstelling van de groep ondervraagde bezoekers. Wel blijkt achteraf
dat op andere factoren de diversiteit in het type bezoekers is gerealiseerd (bijvoorbeeld
wat betreft ‘opleiding’ en ‘burgerlijke staat’).

Daarnaast willen we benadrukken dat de bezoeken aan een inloophuis vrijwillig zijn, met
als gevolg dat de bezoekers positief gestemd zijn over het inloophuis, omdat zij er
anders niet zouden komen. Het doel van het onderzoek was echter inzicht te krijgen in
achterliggende motieven en ervaringen van de bezoekers met het bezoeken van een
inloophuis. En dat inzicht hebben wij door inclusie van een diverse groep bezoekers
kunnen geven.

Kwalitatieve gegevens zijn niet kwantitatief te generaliseren naar een populatie. Van
belang is, dat wij menen, dat sprake is van een goede spreiding van kenmerken van de
ondervraagden welke de mening, houding en het gedrag van hen het meest
beinvloedden. Hierdoor denken wij met dit kwalitatieve onderzoek een tamelijk volledig
beeld te scheppen van de uiteenlopende meningen die in de gehele populatie
voorkomen.

Om te bepalen hoe belangrijk de verschillende meningen zijn, is het kwantitatief
vervolgonderzoek van belang. Dit kwantitatieve vervolgonderzoek heeft direct
aansluitend plaatsgevonden en is inmiddels afgerond. De resultaten van de interviews
hebben op diverse punten invioed gehad op de samenstelling van de enquéte, zoals
bijv. de aandacht voor de ondersteuning bij palliatieve zorg in de inlooophuizen en de
variatie aan activiteiten.

Niet in alle gevallen zijn van de 34 bezoekers expliciet antwoorden genoteerd /
opgenomen. Dit kwam door de volgorde van de punten die aan de orde gesteld werden,
waardoor de interviewer ontdekte dat bepaalde vragen niet nodig waren. Over sommige
punten hadden de ondervraagden niets te melden, omdat ze daarmee geen ervaring
hadden opgedaan.

Na verloop van tijd (schatting na ongeveer 25-30 interviews) werd opgemerkt dat de
nieuwe informatie uit de interviews begon af te nemen (saturatie). Gezien de
inclusiecriteria, waarbij de profielen richtinggevend waren, werden de interviews
vervolgd. We menen met uiteindelijk 34 interviews nu een tamelijk volledig beeld te
hebben van de verschillende perspectieven van de bezoekers.

In één geval faalde tijdens de opname de apparatuur. De antwoorden zijn op basis van
aantekeningen direct na het interview door twee onderzoekers gereconstrueerd.

In eerste instantie is met de rapportage een beschrijving gegeven van de resultaten,

waarbij de vragen uit het meetinstrument leidend zijn geweest. Er is daarbij in eerste



instantie geen onderscheid gemaakt tussen verschillende groepen ondervraagde
bezoekers.

k. Verschillen tussen naasten en niet-naasten zijn geanalyseerd, waarbij slechts in
beperkte mate verschillen zijn gevonden.

|.  De analyse van de interviews kan nog verder worden uitgebreid door het onderzoeken
van verschillen in resultaten tussen bijvoorbeeld mannen en vrouwen, type kanker (grote
groep vrouwen met borstkanker) of inloophuizen op het platteland (klein van omvang) en
in de stad (groot van omvang). In verdere publicaties zullen deze punten daar waar
wenselijk en mogelijk is uitgewerkt worden.

m. In de kwantitatieve onderzoeksrapportage wordt verder ingegaan op de verschillen

tussen genoemde groepen ondervraagde bezoekers.

4.3 Aanbevelingen

Het onderzoek leidt tot diverse aanbevelingen in zake het beleid van de inloophuizen.

4.3.1 Public relations verbeteren

Zorg voor meer bekendheid over het bestaan van inloophuizen voor mensen met kanker.
Benadruk bij professionals (o0.a. huisartsen, POH’ers, oncologieverpleegkundigen,
oncologen) de belangrijke rol die deze hoog gewaardeerde, laagdrempelige, voor bezoekers
kosten- en indicatieloze voorziening kan innemen in het stapsgewijze aanbod voor
psychosociale ondersteuning, begeleiding en therapie voor mensen die kanker hebben

(gehad) en hun naasten.

4.3.2 Openingstijden uitbreiden

Zorg voor een gevarieerd aanbod van openingstijden. Avonden en weekenden zijn
momenten waarop inloophuizen veelal zijn gesloten, terwijl dit tijdstippen zijn waarop zorgen
en gevoelens van eenzaamheid en verdriet extreem op de voorgrond kunnen treden. Op
dergelijke momenten kan een bezoek aan een inloophuis welkom zijn. Ook is voor mensen

met werk een avond- of weekendopenstelling wenselijk.

4.3.3 Bereikbaarheid verbeteren

Zorg voor een goede bereikbaarheid van het inloophuis. Dit geldt niet alleen voor de
bereikbaarheid via openbaar vervoer, maar ook voor (gratis) parkeerplaatsen voor de auto in
de directe nabijheid van het inloophuis. Daarnaast behoort tot de mogelijikheden om de



bereikbaarheid te vergroten een service voor het thuis ophalen en weer naar huis brengen

van bezoekers, zodat ook mindervalide mensen het inloophuis kunnen bezoeken.

4.3.4 Diversiteit van het aanbod bewaken

Zorg voor voldoende variatie in het aanbod van activiteiten, ondersteuning en therapie.
Neem structureel kennis van wensen van bezoekers, zodat het aanbod daarop wordt
afgestemd. Zorg voor de mogelijkheid tot het volgen van psycho-oncologische
gesprekvoering in het inloophuis zelf en geef hieraan vrijblijvend bekendheid onder de

bezoekers.

4.3.5 Training vrijwilligers & palliatieve zorg

Zorg bovenal voor goed getrainde vrijwilligers, die weten welke positie zij moeten innemen
ten opzichte van de bezoekers. Dit is ook belangrijk rond het thema ondersteuning bij
palliatieve zorg. Het is aan te bevelen dat in ieder geval de codrdinator en enkele vrijwilligers
kennis hebben van palliatieve zorg of van de sociale kaart op dit gebied, zodat zij het
gesprek hierover kunnen openen en desgewenst de weg naar gespecialiseerde

voorzieningen kunnen wijzen.

4.3.6 Meer mannen en niet-westerse bezoekers aantrekken

Zorg voor meer bekendheid onder mannen en mensen die kanker hebben (gehad) en hun
naasten van niet-westerse afkomst en voor een passend aanbod voor deze doelgroepen. Dit
kan door kennis te nemen van specifieke gebruiken en wensen van deze mensen. Ook het

aantrekken van vrijwilligers met een niet-westerse achtergrond kan het verschil maken.
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BIJLAGE 1

Zoekprofielen (vet) en kenmerken
deelnemende patiénten en naasten

(N=34)

Patiént: profiel A

Patiént: profiel B

Patiént: profiel C

Patiént: profiel D

Vrouw

Borstkanker

50+

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat (variatie)

Westers, alleenstaand (3)
Westers, getrouwd (5)

Niet-westers, weduwe (1)

Totaal: 9

Vrouw

Overige soort kanker
50+

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat (variatie)

Westers, alleenstaand (3)

Westers, getrouwd (3)

Totaal: 6

Vrouw

Borstkanker

50-

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat
(variatie)

Westers, alleenstaand
(1)

Westers, getrouwd (1)

Totaal: 2

Vrouw

Overige soort kanker
50-

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat (variatie)

Westers, gescheiden (1)

Westers, samenwonend

1)

Totaal: 2

Patiént: profiel E

Patiént: profiel F

Patiént: profiel G

Patiént: profiel H

Man

Prostaatkanker

50+

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat (variatie)

Westers, Burg. staat is
privé (1)

Totaal: 1

Man

Overige soort kanker
50+

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat (variatie)

Westers, alleenstaand
(2)
Westers, getrouwd (1)

Westers, weduwnaar (2)

Totaal: 4

Man
Prostaatkanker
50-

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat (variatie)

Totaal: 0

Man

Overige soort kanker
50-

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat
(variatie)

Totaal: 0




Naaste: profiel |

Naaste: profiel J

Naaste: profiel K

Naaste: profiel L

Vrouw

Borstkanker

50+

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat (variatie)

Totaal: 0

Vrouw

Overige soort kanker
50+

Westers / niet-westers
Burgerlijke staat (variatie)

Westers, gescheiden (1)
Westers, weduwe (2)

Totaal: 3

Vrouw

Borstkanker

50-

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat (variatie)

Totaal: 0

Vrouw

Overige soort kanker

50-

Westers/ niet-westers
Burgerlijke staat (variatie)

Westers, getrouwd (1)
Westers, weduwe (1)

Totaal: 2

Naaste: profiel M

Naaste: profiel N

Naaste: profiel O

Naaste: profiel P

Man

Prostaatkanker

50+

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat (variatie)

Totaal: 0

Man

Overige soort kanker
50+

Westers / niet-westers
Burgerlijke staat
(variatie)

Westers, getrouwd (1)
Westers, weduwnaar (3)

Totaal: 4

Man

Prostaatkanker

50-

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat (variatie)

Westers, LAT relatie (1)

Totaal: 1

Man

Overige soort kanker
50-

Westers / niet-westers

Burgerlijke staat
(variatie)

Totaal: 0




BIJLAGE 2

Topiclijst met voorgestructureerde vragen

Interview bezoekers Inloophuizen NR

Nr

Inloophuis

Geboortejaar bezoeker

Naam bezoeker

Interviewer 1 2 3 4 5

* omcirkel jouw nummer

Adriaan =1
Heleen =2
Monigue =3
Anne =4
Roos =5

Toelichting op het nummer
Nummer bijvoorbeeld ada45vri3

Betekenis nummer Adamas inloophuis, 1945, De Vries, Monique

Samenstelling

e Eerste drie letters van het inloophuis

e Geboortejaar van de bezoeker van het inloophuis

e Eerste drie letters van de achternaam van de bezoeker

e Naamcode van de interviewer



Introductie

e toestemmingsformulier

e recorder + batterijen

e pen/ potlood

e drankje voor de bezoeker

e rustige plaats (let op: mobiele telefoon uitzetten)

Hartelijk dank voor uw deelname aan dit interview. Mijn naam is <Naam> en ik werk als onderzoeker
bij Hogeschool Rotterdam. Tijdens dit interview zal ik u enkele vragen stellen over uw ervaringen en
wensen ten aanzien van de activiteiten van dit inloophuis. Het interview duurt ongeveer 45 minuten. Ik
zou het gesprek graag opnemen, om het na afloop te kunnen uitwerken. Uw antwoorden zullen in een
rapport en artikel anoniem worden verwerkt. Dit betekent dat niemand zal weten welke antwoorden u
heeft gegeven. U kunt te allen tijde stoppen met dit interview, zonder opgave van reden. Heeft u
wellicht nog vragen? <Antwoord> Dan wil ik voorstellen om samen het toestemmingsformulier voor dit

gesprek te tekenen en met het interview te beginnen. <Tekenen> <Recorder aanzetten>

1. Biografische achtergrondgegevens

O Man O Vrouw

Geboortedatum:

Gezinssituatie: (bv. getrouwd, alleenstaand, inwonende kinderen)

Hoogst afgeronde opleiding

Werk / beroep (Steeds doorvragen of men ‘zelfstandige’, ‘leidinggevende’ of ‘in loondienst’ is)

Bent u naaste of heeft u zelf met de ziekte kanker te maken (gehad)? (Mogelijk al bekend)

(Indien men naaste is): In welke relatie staat u tot degene met de ziekte?




e Let op de formulering wanneer je een naaste gaat interviewen

e Denk er aan of je kunt doorvragen of laat een voorbeeld noemen

2. Gegevens bezoeker: diagnose , behandeling, prognose en welbevinden.

Welke diagnose is aan u/uw naaste verteld? (Het gaat om de soort kanker, bv. borstkanker,

prostaatkanker)

Kunt u iets vertellen over de behandeling van de ziekte? Bent u/uw naaste op dit moment nog in
behandeling? (bv. onder controle / (nog) geen behandeling / diverse reguliere behandelingen /

complementaire of alternatieve behandelingen)

Wat heeft de arts u/uw naaste gezegd over de prognose? (bv. onbekend / genezen verklaard / goede

kans op genezing /levensverlengende behandeling / behandeling niet meer mogelijk)

Hoe voelt u zich momenteel? (Doorvragen naar lichamelijk, psychisch, sociaal welbevinden. Ook alert
zijn op andere gezondheidsklachten, doorvragen of dit invloed heeft op het bezoeken van het

inloophuis)

(Let op: indien de naaste met kanker nog in leven is): Hoe voelt uw naaste zich momenteel?

(Indien de naaste is overleden, dan doorvragen naar het verloop van levenseinde)

3. Het contact met het inloophuis (‘drempel’)

Inzake dit inloophuis

Hoe bent u in aanraking gekomen met dit inloophuis? (bijv. media, huisarts, specialist,

wijkverpleegkundige, vrienden, kennissen)

Was dat voor uw gevoel op het juiste moment of had u eerder over het bestaan van dit inloophuis

willen horen?




Toen u voor de eerste keer naar dit inloophuis ging, hoe was dat toen voor u? Kunt u daar iets over

vertellen?

Als u naar dit inloophuis gaat, komt u dan alleen, of neemt u iemand mee? (Doorvragen naar

ervaringen hiermee, waarom wel of juist niet?)

Heeft u het gevoel dat dit inloophuis een deel is van de buurt (dorp, stad)?

Heeft u zelf een ‘drempel’ ervaren om naar dit inloophuis toe te gaan? (Doorvragen: bijv. waar lag dit

aan?)

Inzake inloophuizen in het algemeen

Wat wist u al van het bestaan van inloophuizen in het algemeen? (Let op: misschien is dit al ter

sprake gekomen)

Introductie: De algemene gedachte is dat een inloophuis laagdrempelig moet zijn. Toch gaan veel

mensen met kanker en / of hun naasten niet naar een inloophuis.

Heeft u ideeén over hoe het komt dat relatief weinig mensen een inloophuis bezoeken?

Hoe is dit te verbeteren?




4. Frequentie en betekenis van het bezoek aan het Inloophuis

Frequentie

Sinds wanneer komt u bij dit inloophuis?

Hoe vaak komt u?

Als u hier bent, hoe lang blijft u dan doorgaans? (Doorvragen, specifiek maken, bijv. uur, paar uur,

halve of hele dag)

Betekenis

Met welk doel bezoekt u dit inloophuis? Waarom bezoekt u dit inloophuis?

Wat betekent het bezoek aan dit inloophuis voor u? (bv. sociale steun, ontspanning, informatie)

Wat verwacht u van dit inloophuis? Wat moet het u kunnen bieden?

In hoeverre helpen de activiteiten / of de begeleiding u bij: <alle onderwerpen noemen>
e omgaan met gevoelens van angst

e omgaan met gevoelens van somberheid

e omgaan met gevoelens van verdriet

e omgaan met gevoelens van bezorgdheid
e omgaan met pijnklachten

e omgaan met vermoeidheidsklachten

e omgaan met goede berichten van de arts
e omgaan met slechte berichten van de arts
e omgaan met relatieproblemen

e omgaan met problemen met mijn kinderen
e omgaan met problemen op mijn werk

e anders, namelik.....



5. Samenwerking met/of verwijzing naar andere hulpverleners

Welke ondersteuning ontvangt u van het inloophuis die u van geen enkele andere hulpverlener of

instantie krijgt?

Als u in het inloophuis bent, merkt u dan dat er vanuit de medewerkers van het Inloophuis ook
aandacht is voor andere hulpverleners of instanties waar u mee te maken heeft? (Doorvragen naar
ervaringen die men heeft over de samenwerking tussen hulpverleners en / of instanties waar men

mee te maken heeft (gehad)?)

In hoeverre wordt u door de medewerkers van het inloophuis geadviseerd / doorverwezen om contact

te zoeken met andere hulpverleners en/ of instanties?

Als dit inloophuis niet zou bestaan, zou u dan een groter beroep hebben gedaan op de professionele
hulp dan nu het geval is? (bijv. men bezoekt nu minder vaak de huisarts, doordat men gehoor en

ondersteuning krijgt in het inloophuis)

6. Activiteiten en ondersteuning / therapie

Als u hier bent, wat doet u dan meestal?

Activiteiten

Zijn er activiteiten waar u aan hebt deelgenomen? Welke? Waarom deze?

Op welke manier helpt het u om aan deze activiteiten deel te nemen?

Aan welke activiteiten zou u nog meer behoefte hebben?




Ondersteuning

Ervaart u ondersteuning in het inloophuis? Heeft u baat bij de ondersteuning (bijv. psychosociale

begeleiding) en op welke manier? Kunt u dit toelichten met een voorbeeld?

In hoeverre is er vanuit de medewerkers aandacht voor uw naasten?

Therapie (Indien het inloophuis ook therapieén biedt):

Volgt u een bepaalde therapie in het inloophuis?

Heeft u hier baat bij en op welke manier?

Krijgt u ergens anders nog ondersteuning en / of therapie? Zo ja, wat voor type ondersteuning en / of

therapie en waar wordt deze gegeven?

Therapie (Indien de bezoeker geen ondersteuning / therapie kan krijgen in het inloophuis of deze op

dit moment niet ontvangt):

Als u geen ondersteuning / therapie krijgt, zou u daar behoefte aan hebben?

7. Waardering en verbeterpunten

Geeft u a.u.b. een rapportcijfer (1-10) aan onderstaande kenmerken van het inloophuis. Uiteraard

kunt u ook een korte toelichting geven:



Kenmerk Cijfer

Bereikbaarheid (vragen naar de invloed op het bezoeken van het inloophuis)

Sfeer

Contact met de andere bezoekers

Contact met de vrijwilligers / gastvrouwen

Informatieverstrekking

Inrichting

Kwaliteit van de ondersteuning

Aantal bezoekers (Doorvragen naar drukte, wachtlijsten etc.)

Levert dit inloophuis ‘maatwerk’? Is men flexibel in wat er mogelijk is en waatruit blijkt dit?

Hoe zou dit inloophuis nog beter kunnen aansluiten bij wat u nodig heeft? Wat zou er moeten

veranderen?

Zou u dit inloophuis aan anderen aanbevelen en wat zou u dan tegen hen zeggen?

8. Palliatieve zorg
“Misschien geldt het niet direct voor u, maar ik kan mij indenken dat wanneer iemand geconfronteerd
wordt met de ziekte kanker of wanneer het slechter gaat met iemand die kanker heeft, dat gedachten

over het levenseinde (de laatste fase) dan ook voorkomen bij diegene of de naaste.”

In hoeverre denkt u dat de begeleiding uit het inloophuis u/uw naaste in zo'n situatie kan helpen hij

het verzamelen van informatie over het levenseinde? (Doorvragen, eventueel naar eigen ervaringen?)




In hoeverre verwacht u van een inloophuis dat het u/uw naaste ondersteuning biedt wanneer het
slechter met u/uw naaste gaat en hoe zou die begeleiding eruit moeten zien? (Doorvragen, eventueel

naar eigen ervaringen?)

In hoeverre denkt u dat de medewerkers deskundig zijn in het bieden van begeleiding aan u/uw

naaste wanneer het slechter gaat? (Doorvragen, eventueel naar eigen ervaringen?)

In hoeverre vindt u het wenselijk dat u/uw naaste door de medewerkers van het inloophuis wordt
geadviseerd of doorverwezen om contact te zoeken met andere hulpverleners en/ of instanties, zoals

bijvoorbeeld een oncologieverpleegkundige? (Doorvragen, eventueel naar eigen ervaringen?)

Als het gaat om het levenseinde of de laatste fase zijn hierbij vaak meerdere hulpverleners betrokken.
In hoeverre denkt u dat het inloophuis daar mee samenwerkt of daarbij van betekenis is? Of staat het
inloophuis ver af van levenseinde zorg (de laatste fase)? (Doorvragen, eventueel naar eigen

ervaringen?)

9. Top 3 van waarderingen en verbeterpunten
Kunt u drie punten noemen die u waardeert aan dit inloophuis en drie punten die verbeterd zouden

kunnen worden?

Waarderingen
1.
2.
3.

Verbeterpunten
1.
2.
3.




Als dit inloophuis niet zou bestaan, wat zou u dan missen? (bijv. contacten, ontspanning, informatie,

welbevinden, beleving ziekte, kwaliteit van leven, toekomst)

10. Wilt u nog iets toevoegen aan dit interview?

Heel hartelijk dank voor uw medewerking.

Recorder uitzetten



BIJLAGE 3

Vragenlijst codrdinatoren

Lees s.v.p. eerst onderstaande toelichting op de vragenlijst. Het onderzoek onder de
bezoekers is in volle gang. De interviews zijn afgenomen en de webenquéte loopt. In veel
vragen gaat het om de kijk van de gasten op het inloophuis. We willen echter niet alleen de
visie van de gasten / bezoekers weten, maar van enkele onderwerpen ook de visie en
feitelijke gegevens daarover van de leiding van het inloophuis. Een voorbeeld hiervan zijn de
vragen over het thema palliatieve zorg. Daarnaast willen we ook enkele feitelijke
organisatorische aspecten van het inloophuis vastleggen om een actueel beeld van het
inloophuis te kunnen schetsen. Dit beoogt een update van de eerdere inventarisatie door
ResCon. Wij verzoeken u vriendelijk alle vragen te beantwoorden. Dit kan meestal door het
antwoord aan te klikken dat het meest op u van toepassing is. Er zijn ook enkele open

vragen waar u uw eigen antwoord kunt geven.

Hartelijk dank voor uw medewerking!

Met vriendelijke groeten, het onderzoeksteam:

Dr. Adriaan Visser

Dr. Heleen van der Stege

Drs. Monique Vahedi Nikbakht
Anne van den Brom

Rosella den Hollander

o 70RGINNOVATIE
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I. Gegevens inloophuis en codrdinatoren

1. Van welk inloophuis bent u de coordinator?

2. Sinds wanneer bestaat het inloophuis?

Dag: Maand: Jaartal:

3. Wat is uw naam?

4. Wat is uw geslacht?
O Vrouw O Man

5. Sinds wanneer bent u de coérdinator van het inloophuis?

Dag: Maand: Jaartal:
Sinds I I I

6. Heeft u naast de functie van codrdinator van het inloophuis nog een andere functie/
ander beroep?

O Nee

Ja, namelijk

7. Hoeveel gasten staan er op dit moment in uw administratie geregistreerd?

Aantal geregistreerde | |

gasten:

8. Hoeveel (unieke) gasten bezoeken het inloophuis wekelijks?
(Als één persoon 3 keer per week komt, dan deze persoon tellen als 1 persoon)

Aantal (unieke) gasten: | |




Il. Openingstijden

1. Hoe vaak is het inloophuis geopend?

O 1 dag per maand

O 2-3 dagen per maand

O 1-2 dagen per week
O 3-5 dagen per week

O Meer dan 5 dagen per week

2. Is het inloophuis 's avonds geopend?
O Ja, 2 of meer avonden in de week

O Ja, 1 avond per week

O Ja, minder dan 1 avond per week

O Nee

3. Is het inloophuis in het weekend geopend?
O Ja, op alle zaterdagen en zondagen

O Ja, op alle zaterdagen

O Ja, op alle zondagen

O Ja, op een enkele zaterdag

O Ja, op een enkele zondag

O Nee




lil. Betaalde krachten

1. Heeft het inloophuis betaalde krachten in dienst?

O nee
or




1. Hoeveel betaalde krachten heeft het inloophuis in dienst?

Aantal krachten: | |

2. Wat is het totaal aantal Fte (1 Fte is 36 uur) van deze betaalde krachten?

Totaal aantal Fte: | |

3. Welke functies vervullen de betaalde krachten?
(Meerdere antwoorden mogelijk)

|:| Bestuurslid

|:| Beleidsmedewerker

|:| PR & communicatie medewerker
|:| Administratief medewerker

|:| Professionals (bv. psycholoog, activiteitenbegeleider)




1. Hoeveel vrijwilligers werken er op dit moment in het inloophuis?
(Indien het aantal per jaar sterk wisselt, geef dan een schatting van een gemiddelde
week in het jaar)

Aantal vrijwilligers: | |

2. Hoeveel niet betaalde professionals (gediplomeerd, bijvoorbeeld psychologen)
werken er op dit moment in het inloophuis?

Aantal niet betaalde | |

professionals:

3. Wat is het totaal aantal uren van alle vrijwilligers samen in één week?

Totaal aantal uren: | |

4. Welke taken vervullen de vrijwilligers?
(Meerdere antwoorden mogelijk)

|:| Bestuurstaken

|:| Beleidsmatige taken

|:| Coodrdinerende taken

I:I Fondsenwerving

|:| PR & communicatieve taken
I:I Administratieve taken

|:| Inkoop van materialen

|:| Gastvrouw/heer taken

|:| Begeleiding van activiteiten
|:| Onderhoud van het gebouw
|:| Onderhoud van de tuin

|:| Chauffeurstaken

|:| Huishoudelijke taken (bv. schoonmaak)

Anders, namelijk




V. PR-activiteiten

1. Welke PR-activiteiten organiseerde het inloophuis de afgelopen twee jaar voor de
zichtbaarheid/naamsbekendheid van het inloophuis?
(Meerdere antwoorden mogelijk)

Anders, namelijk




VI. Uitlopen

1. Soms blijven gasten het inloophuis lange tijd bezoeken. Hierdoor kunnen bepaalde
activiteiten verstopt
raken of drukken bepaalde gasten/bezoekers een groot stempel op de activiteit.

In hoeverre is het beleid van het inloophuis gericht op het op een zeker moment
beéindigen van de bezoeken?

O Dat beleid voeren we niet; gasten mogen met de bezoeken net zo lang doorgaan als zij zelf willen.
O Het beleid is erop gericht dat gasten na verloop van tijd het inloophuis steeds minder gaan bezoeken.

O Het beleid is erop gericht dat gasten na verloop van tijd het inloophuis niet meer bezoeken.




VIIl. Zorg voor de laatste levensfase

Hoe denkt u over de rol van dit inloophuis voor mensen bij wie genezing niet meer mogelijk is? Vindt u het wenselijk
dat er aandacht is voor de laatste levensfase en dat mensen met vragen bij het inloophuis terecht kunnen? Wij willen
graag uw mening hier over, ook al heeft u hier geen ervaring mee.

1. Wat betreft de laatste levensfase vind ik het belangrijk dat dit inloophuis......

Ja zeker Ja enigszins Nee niet echt Beslist niet

a)... informatie geeft over het verminderen van veelvoorkomende
klachten of symptomen (bv. pijn, misselijkheid, moeheid).

b)... informatie geeft over wat andere zorgverleners kunnen betekenen
in de laatste levensfase.

c)... gericht doorverwijst naar zorgverleners buiten het inloophuis.

d)... meedenkt over vragen die gesteld kunnen worden aan de arts of
verpleegkundige.

e)... aandacht heeft voor naasten (bv. partner, kinderen).
f)... begeleiding geeft bij gevoelens rondom afscheid nemen.

g)... de mogelijkheid biedt een vrijwilliger te koppelen aan een
bezoeker om samen activiteiten te ondernemen.

h)... helpt hoe om te gaan met de laatste levensfase (bv. afscheid
nemen, laatste wensen, wilsverklaring, levensbeéindiging).

i)... informatie verzorgt over de financiéle regelingen voor naasten.

OO O OO0 OO O O
OO O OO0 OO O O
OO O OO0 OO O O
OO O OO0 OO O O

j)... een ritueel kent om bezoekers die zijn overleden te herdenken (bv.
kaart, bloemen, kaars branden).

2. Is er in dit inloophuis feitelijke aandacht voor de volgende onderwerpen?

a) Informatie over het verminderen van veelvoorkomende klachten of symptomen (bv. pijn, misselijkheid,
moeheid).

b) Informatie over wat andere zorgverleners kunnen betekenen in de laatste levensfase.

c) Gericht doorverwijzen naar zorgverleners buiten het inloophuis.

d) Meedenken over vragen die gesteld kunnen worden aan de arts of verpleegkundige.

e) Aandacht hebben voor naasten (bv. partner, kinderen)

f) Begeleiding bij gevoelens rondom afscheid nemen.

g) De mogelijkheid een vrijwilliger te koppelen aan een bezoeker om samen activiteiten te ondernemen.

h) Helpen om te gaan met de laatste levensfase (bv. afscheid nemen, laatste wensen, wilsverklaring,
levensbeéindiging).

i) Informatie over de financiéle regelingen voor naasten.

OO0 OO0O00000 Os
OO OO0O0O0O000O Of

j) Een ritueel om bezoekers die zijn overleden te herdenken (bv. kaart, bloemen, kaars branden)

3. Hoe vindt u dat het inloophuis aandacht besteedt aan de genoemde onderwerpen
rondom de zorg voor de laatste levensfase? Geef hiervoor uw rapportcijfer (1 = zeer
slecht, 10 = uitmuntend).

Geen aandacht
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 voor Palliatieve
Zorg

o o o O O O O o O O O




4. Is het inloophuis lid van een van de Netwerken Palliatieve Zorg die Nederland kent?




1. Wat is de naam van het Netwerk Palliatieve Zorg waar het inloophuis lid van is?

2. Hoe waardeert u de samenwerking tussen het inloophuis en het Netwerk Palliatieve
Zorg? Geef hiervoor uw rapportcijfer (1 = zeer slecht, 10 = uitmuntend).

O O O O O O O O O

10




VIIl. Samenwerking met verschillende organisaties

1. Met welke organisaties werkt het inloophuis samen?
(Meerdere antwoorden mogelijk)

|:| Thuiszorgorganisaties

|:| Netwerk(en) Palliatieve Zorg

|:| Andere inloophuizen

I:I Lokale KWF-afdelingen

|:| Patiéntenorganisaties

I:I Farmaceutische industrie

|:| Professionele psychosociale instellingen
Een andere organisatie, namelijk

2. Hoe waardeert u de samenwerking met de organisaties waar het inloophuis mee
samenwerkt?
(1 = zeer ontevreden, 5 = zeer tevreden).

Ziekenhuizen

Huisartsen
Thuiszorgorganisaties
Netwerk(en) Palliatieve Zorg
Andere inloophuizen
Lokale KWF-afdelingen
Patiéntenorganisaties
Farmaceutische industrie

Professionele psychosociale instellingen

OCOO0OOOO0O000-
OO000OOOO000
OCOO0OOOOO000-
OO0O0OO0O0000-
OCOO0OOOOO00O-

De door u, bij vraag 1, genoemde organisatie

3. Is het inloophuis aangesloten bij de nieuwe koepelorganisatie IPSO?

O Nee

O Nog niet, maar volgt spoedig




1. Uit welke middelen wordt het inloophuis gefinancierd?
(Meerdere antwoorden mogelijk)

|:| Collecte

I:I Eigen acties (0.a. benefiet, sponsoring, evenementen)

|:| Bijdrage activiteiten gasten

|:| Zorgverzekeringen

|:| KWF

Anders, namelijk




X. Toekomst

Kunt u drie speerpunten noemen waar de komende periode de aandacht op wordt gevestigd?

1. Speerpunten voor de toekomst zijn:

o

2|

3|

2. Indien u nog iets wilt toevoegen, dan kunt u dit hieronder doen:

GEFINANCIERD DOOR

KWF

KANKER
BESTRIJDING




BIJLAGE 4

Codeboom voor de gegeven antwoorden
In de Iinterviews

# AANDACHT

# ACTIVITEITEN:

# Activiteiten: aanbod

# Activiteiten: baat

# Activiteiten: deelgenomen
# Activiteiten hulp

# Activiteiten: uitbreiding aanbod

# ANDERE HULPVERLENERS:
# Andere hulpverleners: aandacht

# Andere hulpverleners: doorverwijzen

# BEREIKBAARHEID:

# Bereikbaarheid: cijfer

# Bereikbaarheid: ligging /positie buurt

# Bereikbaarheid: toegankelijkheid (drempel)

# BEZOEK:

# Bezoek: bekendheid

# Bezoek: tijdigheid 1° contact
# Bezoek: beleving 1° contact
# Bezoek: alleen

# Bezoek: samen

# Bezoek: sinds

# Bezoek: frequentie

# Bezoek: duur

# Bezoek: doel

# Bezoek: betekenis

# Bezoek: verwachting



# Bezoek: drempel
# Bezoek: toegankelijkheid

# Bezoek: gemis

# BEZOEKER:
# Bezoeker: naaste

# Bezoeker: zelf bekend met kanker

# BEZOEKERSAANTAL:

# Bezoekersaantal: oorzaak

# DATUM INTERVIEW

# DREMPEL:
# Drempel: ervaring
# Drempel: oplossing

# FENOMEEN INLOOPHUIZEN

# INTERVIEWER

# KENMERKEN RESPONDENT:

# Kenmerken respondent: Arbeid

# Kenmerken respondent: Geboortedatum
# Kenmerken respondent: Geslacht

# Kenmerken respondent: Gezinssituatie
# Kenmerken respondent: Leeftijd

# Kenmerken respondent: Opleiding

# Kenmerken respondent: Respondent

# Kenmerken respondent: Respondent nummer

# MAATWERK / FLEXIBILITEIT

# NAAM INLOOPHUIS

# NAASTEN:

# Naasten: aandacht



# ONDERSTEUNING:
# Ondersteuning: baat
# Ondersteuning: exclusief

# Ondersteuning: inloophuis

# ONMISBAAR

# PALLIATIEVE ZORG:

# Palliatieve zorg: deskundigheid
# Palliatieve zorg: doorverwijzen
# Palliatieve zorg: informeren

# Palliatieve zorg: ondersteunen

# Palliatieve zorg: samenwerking

# SUBSTITUTIE

# THERAPIE:

# Therapie: aanwezig

# Therapie: deelgenomen

# Therapie: baat

# Therapie en/of ondersteuning: elders

# Therapie en/of ondersteuning: vraag

# TOEVOEGING DOOR RESPONDENT

# VERBETERPUNT:
# Verbeterpunt: nr 1
# Verbeterpunt: nr 2
# Verbeterpunt: nr 3

# VRAAG EN AANBOD:
# Vraag en aanbod: verbeterpunten

# Vraag en aanbod: reclame maken

# WAARDERING:
# Waardering: nr 1



# Waardering: nr 2
# Waardering: nr 3
# Waardering: nr 4

# Waardering:
# Waardering:
# Waardering:
# Waardering:
# Waardering:
# Waardering:
# Waardering:
# Waardering:

# WELBEVINDEN:

Contact bezoekers: cijfer
Contact medewerkers: cijfer
Drukte (beleving): cijfer
Informatieverstrekking: cijfer
Inloophuis (algemeen): cijfer
Inrichting: cijfer

Kwaliteit ondersteuning: cijfer

Sfeer: cijfer

# Welbevinden: lichamelijk

# Welbevinden: psychisch

# Welbevinden: sociaal

# WELBEVINDEN NAASTE:
# Welbevinden naaste: lichamelijk

# Welbevinden naaste: psychisch

# Welbevinden naaste: sociaal

# ZIEKTEBEELD:

# Ziektebeeld: diagnose
# Ziektebeeld: behandeling
# Ziektebeeld: prognose



BIJLAGE 5

Informatiebrief & toestemmingsverklaring

Geachte codrdinator/directeur,

In maart 2013 is een evaluatie gestart van de bezoeken aan inloophuizen door mensen met
kanker en hun naasten. Dit bezoekersonderzoek wordt in samenwerking met de
Inloophuizen (IPSO) uitgevoerd door Kenniscentrum Zorginnovatie van Hogeschool

Rotterdam en gefinancierd door KWF Kankerbestrijding (deelspeerpunt Psychosociale zorg).

De belangrijkste vragen in dit evaluatieproject luiden:

e Wat zijn de behoeften van de bezoekers van een inloophuis?

e Sluit het aanbod van de inloophuizen aan bij de verwachtingen van de bezoekers?

e Wat is de waardering van de activiteiten en/of begeleiding?

e Welke betekenis kennen de bezoekers toe aan de activiteiten en /of begeleiding wat

betreft de beleving van hun ziekte, hun leven, toekomst en sociale contacten?

Er bestaan inmiddels rond de zestig inloophuizen in Nederland en er zijn nog geen
systematische gegevens verzameld over de waardering en de effecten er van. Hierdoor kan
geen gericht beleid gemaakt worden over zaken, zoals: het aantal benodigde inloophuizen,
financiering, het aanbod aan activiteiten en begeleidingsvormen en de inpassing in een
algemeen landelijk beleid inzake de ondersteuning van mensen met kanker en hun naasten

door de overheid, gezondheidszorg, zorgverzekeraars en subsidiénten.

Vanuit het ResCon onderzoek is daarom een verscheidenheid aan inloophuizen gekozen om
te benaderen voor dit onderzoek. Graag zouden we uw inloophuis bij deze evaluatie willen
betrekken. Voor alle duidelijkheid wijzen we u er op dat niet uw inloophuis wordt
geévalueerd, maar de wensen en ervaringen in kaart worden gebracht van de bezoekers van
25 inloophuizen in Nederland. Dit wordt gedaan aan de hand van een vragenlijstonderzoek.
Bezoekers van inloophuizen wordt gevraagd een web-enquéte in te vullen. Voorafgaand aan
het vragenlijstonderzoek zouden we graag twee bezoekers/gasten van uw inloophuis willen

interviewen over hun wensen en ervaringen.

Zou u ons verzoek in overweging willen nemen?



We nemen in de loop van volgende week contact met u op om te horen hoe u hierover
denkt.

Met vriendelijke groet,

Onderzoeksteam:

Dr. Adriaan Ph Visser

Dr. Heleen van der Stege

Drs. Monique Vahedi Nikbakht - van de Sande
Anne van den Brom

Rosella den Hollander



Toestemmingsverklaring

Titel onderzoek

Evaluatie van het bezoeken van inloophuizen door mensen met kanker en hun naasten

Verantwoordelijk projectleider

Dr. A.Ph. Visser, senior onderzoeker, Kenniscentrum Zorginnovatie, Hogeschool Rotterdam

In te vullen door de deelnemer

e |k verklaar op een voor mij duidelijke wijze te zijn ingelicht over de aard, methode, doel
en de belasting van het interview. Ik had genoeg tijd om te beslissen of ik meedoe. Ik
weet dat de gegevens en resultaten van het interview alleen anoniem en vertrouwelijk
aan derden bekend gemaakt zullen worden. Mijn vragen zijn naar tevredenheid
beantwoord.

e |k stem geheel vrijwillig in met deelname aan dit interview. Ik behoud me daarbij het
recht voor om op elk moment zonder opgaaf van redenen mijn deelname aan dit
interview te beéindigen.

o |k geef toestemming om de gegevens nog maximaal 5 jaar na publicatie te bewaren.

Naam bezoeker / gast:

[ = T L

Datum: ......-......- 2013

Handtekening bezoeker / gast:



In te vullen door de uitvoerend onderzoeker / interviewer

e |k heb voor het interview begon een korte mondelinge toelichting gegeven over het
interview en eventuele vragen naar vermogen beantwoord. Namens de projectleider
verklaar ik dat de deelnemer van een eventuele voortijdige beéindiging van deelname

aan dit onderzoek geen nadelige gevolgen zal ondervinden.

Naam onderzoeker / interviewer:

o] P> T L
Datum: ......-......- 2013

Handtekening onderzoeker / interviewer:



BIJLAGE 6

Achtergrondkenmerken van de
ondervraagde bezoekers

Bezoeker Geslacht Leeftijd Type bezoeker Burgerlijke staat
1 vrouw 67 patiént alleenstaand
2 Vrouw 59 naaste gescheiden
3 man 70 naaste weduwnaar
4 vrouw 53 patiént weduwe

5 Vrouw 69 patiént getrouwd

6 Vrouw 53 patiént alleenstaand
7 vrouw 43 patiént alleenstaand
8 Vrouw 71 patiént getrouwd

9 Vrouw 63 patiént getrouwd

10 man 51 naaste getrouwd

11 Vrouw 41 patiént getrouwd

12 man 63 patiént getrouwd

13 vrouw a7 patiént gescheiden
14 man 74 patiént onbekend (privacy)
15 Vrouw 60 patiént getrouwd

16 man 70 patiént alleenstaand
17 Vrouw 49 patiént samenwonend
18 Vrouw 55 patiént getrouwd

19 vrouw 55 patiént alleenstaand
20 Vrouw 68 naaste weduwe

21 man 78 patiént weduwnaar
22 vrouw 51 patiént getrouwd

23 Vrouw 64 patiént alleenstaand
24 man 43 naaste LAT relatie
25 vrouw 52 patiént getrouwd

26 Vrouw 58 patiént alleenstaand
27 Vrouw 51 patiént getrouwd

28 vrouw 48 naaste weduwe

29 man 71 naaste weduwnaar
30 Vrouw 64 patiént alleenstaand
31 vrouw 73 naaste weduwe

32 man 52 patiént weduwnaar
33 man 54 naaste weduwnaar
34 vrouw 45 naaste getrouwd
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