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Samen kom je verder en wordt het beter!

De patiént als partner in zorg, onderwijs en
onderzoek

Anne Visser-Meily
Hoogleraar Revalidatiegeneeskunde UMC Utrecht

WEENGREINGE
Ervaringsdeskundige




Persoonlijke inspiratie Anne

- Patiénten/naasten zelf
- Onderwijs met en door ervaringsdeskundigen
- Samenwerking patiénten(verenigingen) in projecten

Ervaringsdeskundigen:
'Sharegivers' en
'zelfmeegemaakte
informanten’

»  Ervaringsdeskundigheid en lotg ontact staan de laatste jaren
sterk in de belangstelling. Om mee te kunnen beslissen over je behandeling,
over wat je wel of niet wilt doen om gezond te blijven en om grip te krijgen
op je leven met hersenletsel moet je in elk geval goed geinformeerd zijn en

Anne Visser-Meily

worden. De zorg verschuift van aanbod gestuurde zorg naar vraag Hoogleraar en revalidatiearts
gestuurde zorg en van patiéntgericht naar gezinsgericht. UMC Utrecht

hersenletsel.nl
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https://vimeo.com/303272831

Zorg
Onderwijs

Onderzoek
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Revalidantenpanel
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Vul hier uw zoekterm in Q Overzichtspagina's v

Hier bentu » Ziekenhuis » Centra, poliklinieken en afdelingen » Hersencentrum »
Revalidatiebehandeling » Uw ervaring en advies gevraagd

UW ERVARING EN ADVIES GEVRAAGD

Toen u onder behandeling was, heeft u toen weleens gedacht: dit kan
beter? Of: deze folder is niet compleet? Of heeft u misschien ideeén voor
onderzoek? Dat willen we graag horen

Contact & route English

Ouders  Professionals  Werken bij a Inloggen

Veelgezocht v

Ziektebeelden, onderzoeken en behandelingen »
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Patiéntenparticipatie — evidentie

Domecq et al. BMC Health Services Research 2014, 14:89
http://www.biomedcentral.com/1472-6963/14/89 BMC

Health Services Research

RESEARCH ARTICLE Open Access

Patient engagement in research: a systematic
review

Juan Pablo Domecq'*?, Gabriela Prutsky'*°, Tarig Elraiyah', Zhen Wang'~®, Mohammed Nabhan'?,
Nathan Shippee'?, Juan Pablo Brito'*?, Kasey Boehmer'~, Rim Hasan'~?, Belal Firwana'~%, Patricia Erwin'”,
David Eton'~®, Jeff Sloan'~*®, Victor Montori'*#*>® Noor Asi', Abd Moain Abu Dabrh'>

and Mohammad Hassan Murad'*°*"



No. studies
16
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Study Evaluation
Recruitment

Agenda Setting | Study Design &
Procedures

Data Collection | Data Analysis | Dissemination |Implementation

Preparation Execution Translation

N Focus Group M Interview M Survey :: Deliberation/Organizational participation

Domecq et al. 2014
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Patiéntenparticipatie — evidentie

REVIEW ARTICLE WILEY

How and why should we engage parents as co-researchers in
health research? A scoping review of current practices

'E-hLmqiShven1 | Krissy A.R. Doyle-Thomas PhD? | LﬂlriEELvE*erE*,r1 |
Amir KarmaliZ | Laura Williams MSW? | Nadia Tanel MEd! |
Amy C. McPherson PhD 14

Health Expectations 2017



BEOX 1 Recommendations for engaging parents In
research

* Engage parents as early as possible to build relationships to
7817252729 3236

maximize their impact °
s Provide support, encouragement and recognition to parents Va n af Sta rt
for their contributions, recognize parents as experts and PY G eef su p po rt en aanm Oed Igl ng
equalﬂ.z?'zﬂ'gl be responsive to parents’ Iifer.tyles.giz? some
of the topics discussed are very personal to the parents and ° Expert —_ GeIU kwaard|ghe|d
can elicit emotional FESDGHSE‘ST‘E']'S'ES_E?
» Be clear on roles—outline the differences in duties and ° ROl |e n— Ve rwac ht| nge ]
expectabions between the co-researchers and professional
researchers’ 13272 * Geef training

* Provide relevant training to parent co-researchers--2-30.32

s Have a trusting and positive work environment by providing i M dad k h et Mma kke | |J k om mee te
structural supports—for example meet in convenient places, d oen
provide monetary incentives/ reimbursements, provide food
and childcare and create group guidelines; all help show

15.2629.32 * Transparantie

s Plan for unpredictability—hawve backup plans, conflict resolu-

commitment to parents

tion strategies, make the research process transparent and
ensure parents are aware of everything from the start,
including the inherent unpredictability of research??-27-2%-31 Shen et al. 2017
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T —
Wat levert het op?

Relevantie
Kwaliteit inclusie — minder uitval
Implementatie gebruik en verspreiding

Motivatie onderzoeker

“je weet waarvoor je dit doet” Emhruqing' .
l)llll(?!ll
Motivatie patiént p%;‘glershlp '
“mijn mening doet ertoe” N ‘ ’
“ik heb invioed” P A\

Z

-

Financiering

Liabo et al. BMJ 2018
Ives et al. ] Med Ethics, 2013

Shen et al. Health Expectations, 2016 De&straat %’{"? M urec
ZonMw: “Een 10 voor patiéntparticipatie” Revalidai

nnnnnnnnnnnnnnnnnnn datiegeneeskunde Utrecht



T —
Uitdagingen

Continuiteit
Diversiteit

Flexibiliteit: minder goed vooraf te plannen
(proces en inhoud)

Belangrijkste valkuil: te vrijblijvend (!)

Liabo et al. BMJ 2018

Ives et al. ] Med Ethics, 2013

Shen et al. Health Expectations, 2016 De&s}gmﬁ % Ll R
ZonMw: “Een 10 voor patiéntparticipatie” = coscnmmron ategeneeskunde Uirech
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Toehoorder | Meedenker Adviseur Partner Regisseur

Wordt Wordt gevraagd Geeft Werkt Neemt initiatief,
geinformeerd mening te (on)gevraagd gelijkwaardig (eind)beslissing
geven advies samen

FASE VAN HET PROJECT
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De Participatiematrix is ontwikkeld door
Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht (UMC Utrecht Hersencentrum en De Hoogstraat Revalidatie) in samenwerking met de BOSK

www.participatiematrix.nl

© 2017 Kennbscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht



http://www.participatiematrix/

@ Video: Film Participatiematrix

_ LOGISCH VERSTERKT INZICHTEN
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Toehoorder | Meedenker Adviseur Partner Regisseur

Wordt Wordt gevraagd Geeft Werkt Neemt initiatief,
geinformeerd mening te (on)gevraagd gelijkwaardig (eind)beslissing
geven advies samen
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Implementatie

© 2017 Kennbscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht

B
P

De Participatiematrix is ontwikkeld door
Kenniscentrum Revalidatiegeneeskunde Utrecht (UMC Utrecht Hersencentrum en De Hoogstraat Revalidatie) in samenwerking met de BOSK
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