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The National Academies of
Sciences, Engineering and
Medicine, 2018.
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Stel 3 goede vragen aan uw dokter
en beslis samen

meso Bij de dokter?
1. Wat is mijn probleem?

Wat is mijn
probleem?

Wat zijn de
. Wat zijn de m kheden?
2. Wat zijn de mogelij mogelijkheden?

Wat betekent
dat voor mij?

Wat betekent dat voor mij? ) ? £ ; ? M
3. il I
ﬁ A

— — ]

gdtienen

onoal riekenhuis
Folder van de werkgroep polien! émpowermen] heilig hart fienen vow




Focusgroepen en andere bijeenkomsten
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RZ Heilig Hart Tienen focust op samenwerking met
patiéntenverenigingen
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Ottawa Charter for Health Promotion, 1986

1986

\(I)Vrc;rc!:liﬁlélaeggg Health Promotion

After Bristol: putting patients at the centre

Angela Coulter

2002

involvement in developing healthcare policy and

Li bra ry research, clinical practice guidelines and patient
information material

Nnu

Cochrane Database of Systematic Reviews
a Cochrane Interventions for promoting consumer
&
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Maar....

1. niet altijd vanuit een juiste visie en niet altijd i.f.v. juiste doel

BM) Quality & Safety
NARRATIVEREVEW

NARRATIVE REVIEW

From tokenism to empowerment:
oreNAccEss  progressing patient and public
involvement in healthcare
Improvement

Josephine Ocloo,! Rachel Matthews?



2. vooral beperkt tot het microniveau

RESEARCH ARTICLE

The impact of patient advisors on
healthcare outcomes: a systematic review

Anjana E Shama'’, Margae Knox', Victor L. Mleczko? and J. Nwando Olayiwola *
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3. vooral participatie aan de hand van vragenlijsten

BM] ®

B 201 4;3408 92255 dioi- 10,11:36m] g2225 [Publishad 27 March 2014) Page 1 of 4

Collecting data on patient experience is not enough:
they must be used to improve care



Nochtans...

¢ Indien goed aangepakt is participatie een meerwaarde:

= Medisch personeel: patiéntgerichte attitude!
= Patiénten: empowerment 1
= Organisatie van de zorg: kwaliteit van zorg 1



type?

niveau?

methodiek?
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Type

individuele patiéntenparticipatie collectieve patiéntenparticipatie
*  mogelijkheden en rechten * bijdrage van patiénten en hun verenigingen
* om betrokken te zijn bij en invloed te hebben op de * vormgeven van de gezondheids- en welzijnszorg

lissingen omtrent zijn zor : _ :
SESIBSTEEN e 217 Z50E e actieve betrokkenheid in verschillende activiteiten op

* via een dialoog afgestemd is op zijn voorkeuren en het niveau van de zorg, de zorgorganisatie en het
mogelijkheden zorgbeleid

* combinatie individuele ervaringskennis en * combinatie collectieve ervaringskennis en
professionele kennis professionele kennis

- kennis vanuit individuele problemen, van individuele = kennis vanuit gezamenlijke problemen of dus
patiénten patiéntenverenigingen
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individuele collectieve
patiéntenparticipatie patiéntenparticipatie

872

363

Aantal patiénten

#ALSIceBucketChallenge

0% 100%

www.zorgkwaliteit.be



Niveaus

VEEL Q. e patie patiént beslist
@> hoogste niveau
patiént IS niet het beste “raagd
2. consul . EnTs gevraagd
n fees
WEINIG 1. informatie  patiént W £dt op de hvogte gehouden

VEEL (Invioed professionals ) WEINIG




Bombard et al. Implementation Science (2018) 13:98

N
https://doi.org/10.1186/513012-018-0784-2 Ib IMPLEMENTATION SCIENCE

Implementation
Science

SYSTEMATIC REVIEW Open Access

Engaging patients to improve quality of @
care: a systematic review

Yvonne Bombard'?’, G. Ross Baker', Elaina Orlando'~, Carol Fancott', Pooja Bhatia', Selina Casalino?,
Kanecy Onate', Jean-Louis Denis* and Marie-Pascale Pomey”

‘hogere niveaus van inviloed -> structurele veranderingen
‘lagere’ niveaus van invloed - minder structurele veranderingen



Methodieken

¢ dagboek

* tevredenheidsmeting / vragenlijsten
¢ interviews

¢ focusgroep

¢ spiegelgesprek

+ walkthrough / shadowing

¢ mystery patient

¢ deelname in werkgroep

¢ experienced based co-design

¢ cliéntenraden

¢ inschakelen ervaringsdeskundigen

HANDREIKING

Patiéntenparticipatie in
een (academisch) ziekenhuis

Handboek pati&nten- en cliéntenparticipatie

Handboek patiénten- en
clientenparticipatie

Verbeteren van de zorg samen met patiénten/cliénten

https://participatiekompas.nl/media/pdf/cbo handboek-
patientenparticipatie-maart-2013-tg.pdf



https://participatiekompas.nl/media/pdf/cbo_handboek-patientenparticipatie-maart-2013-tg.pdf

Pilootproject UZ Leuven: inzet ervaringsdeskundigen
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ERVARINGSDESKUNDIGHEID

@/ ervaring

A
‘ individueel

ervaringskennis

‘ collectief
%E ervaringsdeskundigheid

Faculteit Sociale Wetenschappen KU LEUVEN



* praktische ondersteuning
* mentale ondersteuning

* sociale ondersteuning

* informatieve steun

* verbeterenvandezorg = g
* verbeteren van de
zorgorganisatie

ervaringsdeskundigen




ondersteunen
lotgenoten

ondersteunen
professionals

Ervaringsdeskundige Chris in het niercentrum.
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wetenschappelijke ervaringskennis

kennis

complementariteit

praktijkkennis
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“De professionals zijn
keigoed, maar jullie,
jullie weten wat dat wi
hebben doorgemaalkt,
Jullie verstaan ons “echt,
ge weet hoe dat voelt.”

kwaliteitsvolle zorg
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“Patients are the most underused resource”

6000 uur 5a6 uur
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policy level

organizational leve

individual level

secondary drivers

- management’s and hospital serwces’ ful
e
- complementarity between dfferent types

of knowledge

» clear distinction between tasks and roles
« actve engagement
« ongoing and open dialogue

« informal spontaneous way of interacting
* structured environment (agreements
guiceines and procedures

- flexibility
« voluntarity
« oNgoiNg support

» embedding of the work of the experts by
expenence

* buliding trust

» t2am of experts by expenence

nt and selection
* frainng, nter- and supervision combined

with coaching sessio

« muitmedia devices
« fachhes
* VISIDey

far remuneration

primary drivers

a shared vision on care and
patient involvement

collaboration as partners

nformal approach within
formal (normative
framework

unconstrained commitment

of the experts by experience

continuity and regularity

recruitment, selection,
training and support

practical preconditions

intervention target group

professionals and
unit management

systematic
involvement of
experts by
experience in
hospital services

experts by
experience

patients

outcomes

« insights into the psychosocial
factors of health

* more competencies

« job satisfaction

«» sense of significance
« sense of fulfilment
» process of growth

* humanized care

« stimulating care environment

« identification and recognition

= awareness of preventive actions

* easy access to mental, social
and practical support




Tips voor succesvolle participatie

1. Een gedeelde visie op zorg en op patiéntenparticipatie
2. Ondersteuning van ziekenhuismanagement
3. Selectie van patiénten, familieleden, ervaringsdeskundigen

4. Ondersteuning, liefst door onafhankelijke organisatie
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Tips voor succesvolle participatie

5. Samenwerken als complementaire partners
6. Duidelijke afspraken en richtlijnen
7. Continuiteit en regelmaat

8. Praktische randvoorwaarden
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Bevindingen

¢ Patiénten: persoonsgerichte zorg, ondersteunende zorgomgeving, therapietrouwheid, identificatie en
herkenning, laagdrempelige toegang tot verschillende vormen van ondersteuning

Alles, echt alles, zoals een kussen om in mijn rolstoel te plaatsen, de kosten van een aangepaste auto, omgaan met een
kleine baby, ik heb geen buikspieren meer, dus mijn kleintje op mijn school krijgen was onmogelijk... Ik dacht dat ik nooit
zou slagen, maar het is gelukt door de ervaringsdeskundige. Hij demonstreerde het en zei ‘doe het zo of zo’. Hij heeft me
met alles geholpen, letterlijk alles.

ledereen heeft hier wel momenten dat ge een inzinking krijgt en zegt ‘nu is het hier allemaal te veel’. En dan is het zo
goed dat je kan praten met een ervaringsdeskundige, zonder dat er meteen een psycholoog of ik weet niet wat bij komt
kijken.(...)

* Ervaringsdeskundigen: voldoening, zingeving en persoonlijke groei

Je overtuigt iemand dat iets gaat lukken, terwijl die denkt dat het niet gaat lukken. En als het uiteindelijk toch is gelukt,
krijgt ge daar een heel goed gevoel bij.
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Bevindingen

¢ Zorgverleners en hun management: extra competenties en jobtevredenheid

Mijn jobtevredenheid is toegenomen door de betrokkenheid van de
ervaringsdeskundigen hier op de afdeling, het maakt me gelukkig. Het heeft dus
invloed op de patiénten, maar zeker ook op mezelf.
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patient
empowerment

patient
centeredness

patient
participation
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Bezin eer e begint

'
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 samen prioriteiten bepalen
L middelen beter inzetten

O zorgpad uitwerken

O ontslagprocedure verbeteren
O informatie op punt stellen
Q...

O direct of indirect
O reactief of proactief
O individueel of collectief

Q praktische aspecten
O ondersteuning / coaching
O vorming

O niet-georganiseerde patiénten
O leden van patiéntenverenigingen
O ervaringsdeskundigen

O familieleden

O mantelzorgers
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Q vragenlijsten Q doel bereikt?

Q interviews O wat ging er goed?

O focusgroepen _ O wat ging minder goed?
O inschakeling ervaringsdeskundigen evaluatie

a...
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([CONCLUSION |

* Moet doordacht gebeuren, graag samen met patiénten / familieleden
= Trefpunt Zelfhulp ondersteunt graag

¢ Patiéntenparticipatie altijd in functie van empowerment (geen doel op zich)

¢ Patiénten meest onderbenutte bron van expertise in gezondheidszorginstellingen

¢+ Complexe interventie + aanpassen aan complexe setting

* Maar...
= complexiteit is geen reden om er niet mee van start te gaan!
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Meer informatie?

@ Eva Marie Castro: evamarie.castro@kuleuven.be

f“ﬂE:'gTﬂgﬁN'Eu,WE @ www.zelfhulp.be
OLLEGA'S

Peitient particlpation IN DE Z[]RE n ww.facebook.com/trefpuntzelfhulp
SO STt ERVARINGSDESKUNDIGEN

By S Mt IN HET ZIEKENHUIS

EVA MARIE CASTRO




