Leren van ontregelende patiéntervaringen:

Rob Houtepen en Coleta Platenkamp
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Stichting CCC Inhoud

www.patientervaringsverhalen.nl

» Voorstellen

* Ontregeling: wat en waarom?

« Patientervaringen

» Ervaringen van artsen als patient

« Communicatie tussen arts en patient
 Drie stellingen en publieksdiscussie



Rob Houtepen

* docent medische ethiek en filosofie
universiteit Maastricht

* bestuurslid stichting CCC
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Coleta Platenkamp: (Iron Lady) Sociologe en
ervaringen met de gezondheidszorg.




Patientervaringsverhalen.nl
Stichting CCC laat de stem van de patient horen

via ervaringsverhalen in diverse vormen

Codrdinator: Coleta Platenkamp. Bestuur: Gonny ten Haaft, Rob Houtepen, Marie -Josée Smits.

Medewerkers: zo’n 20 vrijwilligers. ANBI status

Achtergrond

— 2004: Oprichting Stichting CCC,Coleta’'s Chronische Circus
Klein begonnen want eerst informatie verzamelen, aanschaffen,
verwerken en lezen (gidsfunctie): (nu meer dan 3000)
patiéntervaringsverhalen in boekvorm op
patientervarinsverhalen.nl Inrichten website, PR,
administratie.

- Tot 2010: Opbouw en uitbreiding network, meedoen
patiéntenparticipatie in onderwijs, onderzoek, beleid.

- 2011 EenmaligeSubsidie en uitbreiding: werving vrijwilligers,
inrichting website, ontsluiten patientervaringsverhalenin
boekvorm. Ontwikkeling zoekmachine. Meer PR.
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— Bezoekersaantallen: 671 unieke bezoeken per dag in 2014

- Gids zijn voor allen die op zoek zijn naar
patiéntervaringsverhalen in diverse vormen (boeken/
blog/ documentaire/columns etc.

- Bronnen openen voor al diegenen die de
gezondheidszorg patiéntvriendelijker willen maken in hun rol
van patiéntvertegenwoordiger, hulpverlener, docent,
onderzoeker of beleidsmaker.

- In gesprek gaan met deze doelgroepen.

-Suggesties aandragen hoe ervaringsverhalen meer ingezet en
beter gebruikt kunnen worden.

- De ervaringen en expertise van Coleta inzetten als
gids om de diverse bronnen te openen (sociologe cliént/
patiént, lezer van meer dan 2200 ervaringsverhalen).

Bronnen
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Digitaal platvorm: de website waar (voortdurend) allerlei genres
van patiéntenverhalen verzamelen en rubriceren zodat ze via de
website bereikbaar worden. (zie plaatje)

Boekbesprekingen zijn er te vinden op auteursnaam, titel,

ziekte/aandoening (bijvoorbeeld kanker of autisme) of thema (zoals

acceptatie of bureaucratie). Daamaast biedt de website enige
informatie rondom ervaringsverhalen en vele linken naar diverse
andereuitingsvormen:documentaires, websites, blogs,columns etc.
De stichting beschikt over een leeskring van boekbesprekers die
elk nieuw boek kort bespreken en vier keer per jaar bij elkaar
komen.

Producten: boekjes over thema's die veel in ervaringsverhalen
voorkomen over pijn, vermoeidheid, positief denken en artsen in
soorten en maten.

Er zijn citaten uit boeken geleverd ten behoeve van het palliatieve
beleid, Je bent jong en je wilt, Ouderenzorg, Spoedeisende hulp en
andere onderzoeken.

De ‘patiéntenwereld’ is een bron van kennis. Coleta participeert zelf
en levert advies en bijdragen aan patiénten(participanten),
onderwijs- en onderzoeksprogramma's, en beleidsontwikkelaars.
Nu zijn we bezig met de ontwikkeling van goede zoekfuncties voor
andere genres van ervaringsverhalen die onder linken op de
website te vinden zijn. En we proberen gesprekken over inzet van
de verhalen aan te zwengelen ( zie hieronder).

10 jaar CCC: 2014 waarom boek en symposium

De website is er met meer dan 3000 beschrijvingen van
ervaringsverhalen in boekvorm en vele linken naar verhalen in
diverse vormen en initiatieven op het net.

De verhalen zijn dus te vinden maar wat gebeurt ermee, hoe
worden ze gebruikt en ingezet? Is dat op de juiste manier
volgens zowel makers als gebruikers?

Wat gaat er mis, want ze worden nog te weinig ingezet.
Vandaar het boek en het gelijlknamige symposium Maak er een
boek van...I? Leren van patiénten en hun verhalen. Makers

en gebruikers troffen elkaar aan De Haagse Hogeschool op 10
oktober 2014 om het erover te hebben en van elkaar te leren
hebben bijdragen geleverd voor het boek.

Die dialoog over de beste manier om zorg voor en leven van
patiénten/ cliénten te verbeteren met behulp van verhalen willen
we op de site voort zetten. Hoe taai dat proces ook zal zijn.

Het vraagt om vaker met elkaar in dialoog gaan, elkaars werelden
werkelijk zien. Niet voor niets is door de patiéntenbeweging de
slogan ‘Nothing about us for us’ bedacht. Om dat werkelijk voor
elkaar te krijgen is betere inbedding en inzet van ervaringsverhalen
onderzoeksmethoden, onderwijstechnieken nodig om het
dominante patroon van voor en over de patiént te doorbreken. Het
vraagt onder andere om aanpassing van houding en voorwaarden.

Conclusie:patiéntervaringsverhalen zijn divers worden om verschillende redenen gemaakt en zijn in vele
vormen beschikbaar. Ze zijn breed inzetbaar, zouden meer ingezet moeten en kunnen worden, niet $ﬁchtin CCC

alleen voor lotgenoten, medepatiénten, ook op terreinen als zorg, onderwijs, onderzoek, beleid.
Meer conclusies in Maak er een boek van...!? en op de site.
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Stichting CCC, patientervaringen
en leren door artsen

2 leerwegen

 Direct in het contact met de patient leren
van de patieént

* Open staan voor wat patiénten van leven
met ziekte geleerd hebben (doktersbril af)

PM: patiéntboeken op je eigen gebied

Stichting CCC

www.patientervaringsverhalen.nl



Patientervaringen in het
zlekenhuis

Citaten Yvonne Prins en Arthur Frank




Wakker worden in een boze droom

 http://www.documentairenet.nl/review/w
akker-een-boze-droom-1/
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http://www.documentairenet.nl/review/wakker-een-boze-droom-1/

Het is druk rond de patient




Ervaringen van artsen als patiént

Gonny ten Haaft in:

MAAK ER EEN BOEK VAN...!?
© LEREN VAN PATIENTEN EN HUN VERHALEN
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IV Commmunicatie tussen arts en

patient
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Vervolg: Communicatie tussen arts

en patient
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Stelling 1

De ontregelende patieéntervaring is positief en hoort
dagelijks plaats te vinden
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De herovering van de werkvloer




Stelling 2: geen script

Voor patientgerichtheid kun je geen

algemene richtlijn of handelwijze definiéren
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Stelling 3

Elke artsen of teambespreking waarin geen
ontregelende patieéntervaring aan de orde
komt is een verloren kans.
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Stichting CCC

opent oronhen ...

www.patientervaringsverhalen.nl



