Lidmaatschapsnummer:                            Naam:


Hierbij treft u een ledenraadpleging aan. Deze is in eerste instantie bedoeld om de juistheid van de gegevens, zoals ze in onze administratie staan, te controleren. Daarnaast willen we graag wat aanvullende informatie verzamelen om zo de diensten van de vereniging te kunnen verbeteren. 
Deze vragenlijst is bedoeld voor patiënten met de Ziekte van Hirschsprung. Indien de patiënt jonger is dan 18 jaar, verzoeken we één van de ouder(s) of verzorger(s) de lijst in te vullen. Ook indien de patiënt zelf niet in staat is om de vragenlijst in te vullen, verzoeken we een ouder/verzorger of een ander persoon de vragenlijst in te vullen. 
Heeft u zelf Hirschsprung of vult u deze lijst in voor iemand anders?
( ik heb zelf de Ziekte van Hirschsprung -> ga naar blok B op bladzijde 2
( ik vul de vragenlijst in namens iemand anders met de Ziekte van Hirschsprung 
	A. Administratieve gegevens ouder/verzorger (indien patiënt jonger dan 18 jaar of niet in staat de vragenlijst in te vullen)

	Relatie tot patiënt
	( vader

( moeder

( anders, nl ……………………………………….

	Voorletters
	

	Voorvoegsel
	

	Achternaam
	

	Straat
	

	Huisnummer
	

	Toevoeging
	

	Postcode
	

	Woonplaats
	

	Land
	

	Telefoonnummer
	

	Mobielnummer
	

	Emailadres
	


	B. Administratieve gegevens patiënt

	Inschrijfnummer
	

	Lid geworden op
	

	Geslacht
	

	Voorletters
	

	Roepnaam
	

	Voorvoegsel
	

	Achternaam
	

	Geboortedatum
	

	Straat
	

	Huisnummer
	

	Toevoeging
	

	Postcode
	

	Woonplaats
	

	Land
	

	Telefoonnummer
	

	Mobielnummer
	

	Emailadres
	

	Betaalwijze
	( machtiging

( acceptgiro

	Rekeningnummer
	

	Bij welke zorgverzekeraar bent u verzekerd?
	( Aegon Zorgverzekering 
( Lancyr
( Agis 


( Menzis
( AnderZorg 


( OHRA
( Avéro Achmea 

( ONVZ
( Azivo 


( OZF Achmea
( AZVZ 


( PNO Ziektekosten
( Confior 


( Pro Life
( CZ 



( PWZ Achmea
( De Amersfoortse 

( Salland
( De Friesland Zorgverzekeraar ( SIZ
( De Goudse 


( Stad Holland Zorgverzekeraar
( Delta Lloyd


( Take Care Now
( DSW 


( Trias
( DVZ 


( Univé
( FBTO 


( VGZ
( Fortis ASR


( VVAA
( Groene Land Achmea
( Zekur
( Interpolis


( Zilveren Kruis Achmea
( IZA Zorgverzekeraar
( Zorg en Zekerheid

( IZZ Zorgverzekeraar

( Zorgverzekeraar UMC

( Andere, namelijk……………………………………………

	Hoe bent u verzekerd tegen ziektekosten?
	( Alleen basisverzekering

( Een basisverzekering met aanvullende verzekering

	Wordt het lidmaatschap van de vereniging van Hirschsprung vergoed door de zorgverzekeraar?
	( ja.

( nee

( weet niet


	C. Medische gegevens met betrekking tot de Ziekte van Hirschsprung (de vragen hebben betrekking op de Hirschsprungpatiënt)

	In welk jaar is de diagnose gesteld?
	jaar: 


…………………………………

	Komt de Ziekte van Hirschsprung in de familie voor?
	( ja.

( nee

( weet niet

	In welk jaar/jaren bent u geopereerd?
	( niet van toepassing, niet geopereerd

( jaar van operatie:
…………………………………

	Is tijdens de operatie een stoma aangelegd?
	( nee

( ja, een ileostoma

( ja, een colostoma

( ja, een melonestoma

( ja, een ander stoma, namelijk
………………

	Is dit een tijdelijk stoma?
	( ja, opgeheven…………….
( nee

	Welke medicijnen/laxeermiddelen gebruikt u voor de Ziekte van Hirschsprung?
	( naam medicijnen:

( ik gebruik geen medicijnen

	Is er sprake van andere aandoeningen naast de Ziekte van Hirschsprung (bijv. syndroom van Down, autisme, ADHD)
	( ja, namelijk

………………………………….
( nee

	D. Ziekenhuisbehandeling

	In welk ziekenhuis staat u onder controle?
	naam ziekenhuis:
………………………………….
plaats ziekenhuis:
………………………………….
( ik sta niet meer onder controle (ga door met deel E)

	Hoe tevreden bent u over de duidelijkheid van de door de artsen gegeven informatie (over ziekte, medicijnen, behandeling, onderzoek en de uitslag ervan)?
	( erg tevreden
( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden

( ik heb geen informatie ontvangen 

	Hoe tevreden bent u over de deskundigheid waarmee u door de artsen werd geholpen?
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden

	Hoe tevreden bent u over de mate waarin u kon meebeslissen over de behandeling?
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden

	Wat is de naam van de behandelend specialist? (de arts die u het meest treft)
	Naam specialist: 
………………………………….

	Welk cijfer geeft u deze specialist? 
Een 0 betekent: heel erg slecht. 
Een 10 betekent: uitstekend.
	Cijfer specialist: 
………………………………….


	E. Hirschsprung en school (alleen invullen indien de patiënt jonger is dan 18 jaar)

	Naar welke school gaat het kind met de Ziekte van Hirschsprung?
	( niet van toepassing, het kind gaat niet naar school

( basisonderwijs
( voortgezet onderwijs

( speciaal onderwijs

( beroepsopleiding

(kinderdagverblijf/crèche

	Is de school op de hoogte van de Ziekte van Hirschsprung van het kind?
	( ja.

( nee
( weet niet

	Heeft u gebruik gemaakt van de basisschoolfolder om leerkrachten te informeren?
	( ja.

( nee



	Houdt de school rekening met de Ziekte van Hirschsprung van het kind?
	( ja.

( nee

Eventuele toelichting:
…………………………………




…………………………………

	Wordt het kind gepest als gevolg van de Ziekte van Hirschsprung?
	( ja.

( nee

( weet niet

	Zijn er praktische problemen waar u tegenaan gelopen bent op school met betrekking tot de Ziekte van Hirschsprung?
	

	Zijn er zaken die de patiëntenvereniging voor ouders van kinderen met de Ziekte van Hirschsprung zou kunnen doen? 
	( nee

( ja, namelijk:

…………………………………




…………………………………


	E 2. Hirschsprung en school (alleen invullen indien de patiënt ouder is dan 18 jaar)

	Welke opleiding volgt u nu?
	( niet van toepassing, ik ga volg geen opleiding
( voortgezet onderwijs

( speciaal onderwijs

( beroepsopleiding

( universiteit
…………………………………

	Is de school op de hoogte van de Ziekte van Hirschsprung?
	( ja.

( nee

	Heeft u de opleiding afgemaakt of gaat u hem nog afmaken?
	( ja.

( nee

	Heeft u nu werk?
	( ja.

( nee

	Ondervindt u beperkingen in uw werksituatie en zo ja welke?
	( ja, namelijk …………………………………………
                        ………………………………………….
( nee


	F. Diensten van de vereniging

	Hoe bent u in contact gekomen met de vereniging Ziekte van Hirschsprung?
	( huisarts

( apotheek

( ziekenhuis

( internet

( tijdschrift

( familie, kennissen, bekenden

	Met welke verwachting bent u lid geworden van de vereniging?
(meerdere antwoorden mogelijk)
	( Vanwege de belangenbehartiging

( Om informatie te krijgen over de aandoening

( Om in contact te komen met lotgenoten

( Om me in te zetten voor patiënten met Hirschsprung

( Vanwege de sociale contacten

	De vereniging biedt op verschillende manieren informatie over de Ziekte van Hirschsprung, zoals door het uitgeven van een informatieboek, de DVD, een netwerk van contactpersonen of het uitgeven van folders. 

Wilt u voor elk van deze voorzieningen aangeven of u daar erg tevreden, tevreden, ontevreden of erg ontevreden mee bent? 

	Tevredenheid over informatieboek
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden
( ik heb dit boek niet gebruikt

	Tevredenheid over de DVD
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden

( ik heb de DVD nog niet bekeken

	Tevredenheid over Drukwerk en wat mist u of zou u veranderen
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden
( ik lees Drukwerk niet
( Ik mis of zou willen veranderen: ---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------

	Tevredenheid over contactpersoon
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden
( ik heb met deze persoon geen contact gehad

	Tevredenheid over algemene folder
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden
( ik heb deze folder niet gelezen


	Tevredenheid over folder basisonderwijs
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden

( ik heb deze folder niet gelezen

	De vereniging organiseert jaarlijks verschillende activiteiten. Wilt u voor elke activiteit aangeven hoe tevreden u over deze activiteiten bent? Het gaat hierbij om activiteiten waaraan u in de afgelopen 12 maanden hebt meegedaan.

	Tevredenheid over landelijke contactdag
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden

( ik ben hier niet geweest

	Tevredenheid over regiodag
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden

( ik ben hier niet geweest

	Tevredenheid over jongerendag
	( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden

( ik ben hier niet geweest
( niet van toepassing

	Tevredenheid over kinderdag
	( > 10 jaar 
( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden

( ik ben hier niet geweest

	Tevredenheid over het 3-daagse kamp
	( < 16 jaar 
( erg tevreden

( tevreden

( neutraal (niet tevreden, maar ook niet ontevreden)

( ontevreden

( erg ontevreden

( ik ben hier niet geweest

	De volgende uitspraken gaan over de service van de vereniging. Wilt u voor iedere uitspraak aangeven in hoeverre u het hiermee eens bent?

	De website van het steunpunt heeft de informatie die ik zoek
	( geheel mee eens

( mee eens

( neutraal (niet mee eens, maar ook niet mee oneens)

( mee oneens

( geheel mee oneens
( ik ken de website niet/bezoek de website nooit

	De website is overzichtelijk
	( geheel mee eens

( mee eens

( neutraal (niet mee eens, maar ook niet mee oneens)

( mee oneens

( geheel mee oneens
( ik ken de website niet/bezoek de website nooit                   

	
	

	De vereniging is telefonisch goed bereikbaar
	( geheel mee eens

( mee eens

( neutraal (niet mee eens, maar ook niet mee oneens)

( mee oneens

( geheel mee oneens
( ik bel de vereniging nooit 

	De administratie van de vereniging reageert goed op e-mails
	( geheel mee eens

( mee eens

( neutraal (niet mee eens, maar ook niet mee oneens)

( mee oneens

( geheel mee oneens

( ik stuur nooit e-mails 

	De kosten van de vereniging zijn acceptabel
	( geheel mee eens

( mee eens

( neutraal (niet mee eens, maar ook niet mee oneens)

( mee oneens

( geheel mee oneens

	De vereniging speelt voldoende in op de laatste ontwikkelingen
	( geheel mee eens

( mee eens

( neutraal (niet mee eens, maar ook niet mee oneens)

( mee oneens

( geheel mee oneens

	Wat zou de vereniging kunnen doen om de dienstverlening te verbeteren?

	
…………………………………………………….


…………………………………………………….


…………………………………………………….


U kunt deze ingevulde formulieren opslaan op uw eigen computer en mailen aan 

Hirschsprung@zonnet.nl
Of aan ons retourneren per post naar 

Vereniging Ziekte van Hirschsprung
Antwoordnummer 21430
1200 VX  HILVERSUM

Postzegel is niet nodig!
Hartelijk bedankt voor uw medewerking!
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