


Voorwoord

Waar staat het Viaams Patiéntenplatform (VPP) voor? Wat
streven we na? Wat willen we bereiken voor mensen met een
chronische ziekte?

De levenskwaliteit van patiénten en hun omgeving verbeteren
is onze algemene missie. Maar hoe maken we dat concreet?
We formuleerden 5 toekomstbeelden die we samen met onze
patiéntenverenigingen willen realiseren en waar we elke dag
keihard voor gaan!



Hoe doen we dit?

- Door ervaringsdeskundigen uit onze patiéntenverenigingen uitgebreid te betrekken
bij onze werking. Bijvoorbeeld door samen met ervaringsdeskundigen op te komen
voor de belangen van mensen met een chronische aandoening en door onze
standpunten te baseren op de inbreng van patiéntenverenigingen.

- Door met een team van professionals elke dag het beste van onszelf te geven om
er te staan voor mensen met een chronische ziekte.

Met wie doen we dit?

Met onze leden, meer dan 115 patiéntenverenigingen! Zij beschikken over ontzettend
veel informatie over hoe het is om te leven met een chronische ziekte. Die
ervaringsdeskundigheid is voor het VPP het fundament om verder te bouwen aan een
betere levenskwaliteit voor mensen met een chronische aandoening.
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Ik krijg de best mogelijke zorg op
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- ) Indien ik dit wens
neem ik mijn zorg in eigen handen




Indien ik dit wens
neem ik mijn zorg in eigen handen

Mijn lichaam, mijn zorg... Als ik dit wil, moet ik mijn
zorg en de organisatie ervan zelf in handen kunnen
nemen. Als patiént wil ik medezeggenschap: wat wil
ik in mijn zorg en kan ik meebeslissen in de volgende
stappen van mijn zorg of behandeling? Word ik
betrokken zoals ik wil?

Indien ik dit niet wens moet mijn partner, familie of
de persoon in wie ik mijn vertrouwen stel deze taak
op zich kunnen nemen. Mijn zorgverleners zijn hierin
partner(s) en gaan samen met mij op weg. Als ik
het nodig heb, zijn er voldoende organisaties die mij
ondersteunen of die mijn zorg opnemen. Er wordt
rekening gehouden met mijn specifieke noden en
hoe ik wil omgaan met mijn ziekte.

Het VPP ijvert ervoor dat:

+ patiénten hun zorg zelf in handen kunnen nemen
of voldoende (professionele) ondersteuning
krijgen indien dit voor hen alleen niet meer lukt;

+ patiénten alle info ontvangen, zowel mondeling
als digitaal (en schriftelijk waar wenselijk);

+ patiénten hun gedeeld elektronisch
patiéntendossier op een flexibele manier kunnen
gebruiken;

+ patiénten een beroep kunnen doen op goede,
veilige digitale toepassingen die tegemoetkomen
aan hun behoeftes.



Hoe realiseren we dit voor mensen met een chronische aandoening?

Enkele voorbeelden:

+ Patiénten moeten beschikken over een flexibel systeem om hun
medische gegevens digitaal in te kijken. Dit systeem moet makkelijk
bruikbaar zijn, veilig en je moet er snel je gezondheidsinformatie
in kunnen terugvinden. Samen met de overheid en partners uit de

zorgsector bouwen we dit verder uit.

+ We stimuleren ziekenhuizen om zoveel mogelijk informatie
(Bijvoorbeeld een ontslagbrief, een verslag van een onderzoek ...)
online te delen met de patiént. Hiervoor maken we jaarlijks een
overzicht van welk ziekenhuis, welke info deelt met de patiént en
gaan we in overleg met de instellingen die het mogelijk maken om

deze gegevens te delen.

+ We geven patiénten tips over hoe ze hun zorg meer in eigen handen
kunnen nemen. Zo ontwikkelden we bijvoorbeeld een checklist voor
patiénten met vragen die ze kunnen stellen aan hun zorgverleners bij

de start van een behandeling.




Ik krijg de best mogelijke zorg op
de voor mij best mogelijke plaats

Ik wens goede zorg, kwalitatief en van een
hoogstaand niveau. Ik krijg informatie over de

kwaliteit die wordt geboden en kan dit zelf opzoeken.

Alle informatie die voor mij nuttig kan zijn over
mijn zorg is makkelijk te vinden en begrijpbaar. Het
kan gaan over specialisaties van zorgverleners,
wetenschappelijke uitleg over mijn behandeling

in begrijpbare taal, informatie over onderzoeken,
kwaliteit binnen een ziekenhuis ..

Mijn zorg wordt dichtbij georganiseerd waar
mogelijk.

Technologie werkt ondersteunend op alle vlakken
om de voor mij best mogelijke zorg op de best
mogelijke plaats mee waar te maken.

Het VPP ijvert voor:

« een goede kwaliteit van zorg voor elke diagnose,
ingreep, therapie, behandeling, opvolging van
zorg .,

+ expertisecentra voor alle zeldzame ziekten;

« maximale publieke info over de kwaliteit van zorg;

+ recente wetenschappelijke info over je ziekte en
de mogelijke behandelingen;

« organisatie van zorg die gebaseerd is op de
kwaliteit van zorg en niet op het beschikbare
aanbod van zorg. Dat wil zeggen dat zorg wordt
georganiseerd op basis van de noden van de
bevolking en dat er rekening wordt gehouden met
de kennis, ervaring, competenties en volumes die
al dan niet aanwezig zijn in de zorginstellingen die
samenwerken in een bepaalde regio.



« een aanvullende rol voor patiéntenverenigingen
in de zorg zodat zij hun ervaringskennis— en
deskundigheid kunnen inbrengen;

+ het uitgebreid meten van ervaringen van
patiénten over kwaliteit van zorg om de

zorgkwaliteit te verbeteren.

Hoe realiseren we dit voor mensen met een
chronische aandoening?
Enkele voorbeelden:

» Via de Vlaamse Patiénten Peilingen, vragenlijsten
die het VPP ontwikkelt, worden ervaringen van
patiénten over de kwaliteit van zorg gemeten.
Zorginstellingen kunnen met de resultaten aan de

slag om de kwaliteit van zorg te verbeteren.

» We zorgen dat het publiek toegang krijgt tot de
resultaten van die kwaliteitsmetingen door bij
de overheid en de zorgsector aan te dringen op

transparantie over die resultaten.



Mijn zorg is toegankelijk en
betaalbaar

Ik kan rekenen op een zorg die betaalbaar is en
waar ik zonder drempels terecht kan. Ik ben volledig
geinformeerd over de kostprijs van mijn zorg.
Tegemoetkomingen waar ik recht op heb worden
automatisch geregeld.

Als ik een verzekering nodig heb waarbij
gezondheidsrisico’s in rekening worden gebracht,
zoals bijvoorbeeld een hospitalisatieverzekering,
schuldsaldoverzekering, verzekering gewaarborgd
inkomen, reisverzekering... kan ik die op een
betaalbare manier afsluiten. Mijn verzekeringspremie
wordt op een correcte, transparante manier
berekend en toegekend.

Het VPP ijvert voor:
+ betaalbare zorg voor mensen met een chronische
aandoening;

« toegang tot betaalbare verzekeringen;

- de uitbreiding van het statuut van persoon met
een chronische aandoening;

+ automatische toekenning van
tegemoetkomingen;

+ een betaalbare en kwaliteitsvolle regeling voor
ziekenvervoer.



Hoe realiseren we dit voor mensen met een chronische aandoening?

Enkele voorbeelden:

« We strijden er al jarenlang voor dat ook mensen met een
chronische aandoening betaalbare verzekeringen moeten

kunnen afsluiten.

« We stimuleren de zorgsector via verschillende acties, zoals
bijvoorbeeld een nieuwsbrief met tips, om patiénten beter te
informeren over de kostprijs van hun behandeling.

+ We informeren patiénten uitgebreid over tegemoetkomingen
zodat ze weten waar ze terecht kunnen om tegemoetkomingen

aan te vragen en waar ze recht op hebben.




In mijn persoonlijke zorg gaan mijn kwaliteit van
leven en professionele expertise hand in hand

In mijn zorg ervaar ik niet enkel aandacht voor

de medische aspecten maar ook voor mijn
levenskwaliteit, mijn interesses, mijn verwachtingen
en mijn (levens)doelen. Mijn zorgverleners zijn
hiervan op de hoogte of bevragen mij, nemen deze
serieus en overleggen met mij hoe we deze samen
kunnen opnemen in mijn zorg.

Mijn chronische ziekte is geen hinderpaal voor
werkgevers of het beleid als ik er zelf voor kies om
aan het werk te gaan of mijn werk te hervatten.

Het VPP ijvert voor:

erkenning van ervaringskennis. Deze expertise
wordt als waardevol beschouwd en wordt ook
benut naast de medische expertise;

gelijkwaardigheid tussen hulpverlener en patiént;

zorg die vertrekt vanuit de doelen en
verwachtingen van de patiént;

de mogelijkheid dat de patiént en de zorgverlener
samen beslissen over de zorg voor de patiént;

waardering van informele zorg, bijvoorbeeld
zorg die gebeurt door mantelzorgers. Die vult

professionele zorg aan maar vervangt deze niet;

een flexibele combinatie van ziek zijn en werken.



Hoe realiseren we dit voor mensen met een chronische aandoening?

Enkele voorbeelden:

« Doelzoeker, een instrument dat het VPP ontwikkelde, helpt
patiénten om in kaart te brengen wat ze belangrijk vinden in
hun leven en te bepalen op welke doelen ze willen inzetten. Het
instrument stimuleert hen om hierover in gesprek te gaan met hun

zorgverleners.

+ Het VPP strijdt er hard voor dat (financigle) drempels die mensen

tegenhouden om aan het werk te gaan, worden weggewerkt.

« Samen met Trefpunt Zelfhulp ontwikkelde het VPP een toolbox
‘Hoe communiceer ik over mijn ziekte op het werk?’. Zo willen we
mensen die na ziekte terug aan de slag willen gaan handvatten
aanreiken over hoe ze de communicatie met hun werkgever en

collega’s best aanpakken.




Handvatten op viak van patiéntenparticipatie en
lotgenotencontact zitten vervat in mijn zorg en in het

gezondheids- en welzijnsbeleid

Ik kan makkelijk contact leggen met lotgenoten en
weet waar ik de info over patiéntenverenigingen
terugvind. Ik beschik over handvatten en
instrumenten om beter zelf of samen met mijn
zorgverlener te kunnen beslissen of participeren

in mijn eigen zorg. Ik heb ook handvatten en
instrumenten om keuzes te maken over zorg op een
afdeling, in een zorginstelling ..

Indien ik optreed als ervaringsdeskundige word ik

ondersteund en gecoacht om te participeren binnen

mijn ziekenhuis, mijn eerstelijnszone, mijn netwerk
geestelijke gezondheid, mijn ziekenhuisnetwerk ..

Het VPP ijvert samen met Trefpunt Zelfhulp en ZOPP

(zelfhulpondersteuning en patiéntenparticipatie)

voor:

ondersteuning van patiéntenverenigingen op
het viak van patiéntenparticipatie met tools en
handvatten;

bekendmaking van patiéntenverenigingen;

meer ervaringsdeskundigen die vanuit de brede
basis van een patiéntenvereniging hun collectieve
ervaringskennis beleidsmatig inzetten;

het respecteren/naleven van de
randvoorwaarden op alle niveaus zodat een
goede en kwaliteitsvolle patiéntenparticipatie
mogelijk wordt.



Hoe realiseren we dit voor mensen met een
chronische aandoening?

Enkele voorbeelden:

-+ Samen met Trefpunt Zelfhulp, OPGanG (Open
Patiéntenkoepel Geestelijke Gezondheid) en
ZOPP ondersteunt het VPP ervaringsdeskundigen
in de geestelijke gezondheidszorg. Door in te
zetten op coaching en de organisatie van
uitwisselingsmomenten zorgen we dat ze nog

beter kunnen participeren.

+ Samen met ZOPP ontwikkelde het VPP een model
om patiéntenparticipatie in de eerste lijn vorm te

geven.









Een bestuur met
ervaringsdeskundigen uit
patiéntenverenigingen

Het bestuur van het VPP bestaat uit
ervaringsdeskundigen die lid zijn van één van

de ledenverenigingen van het VPP. Ze worden
voorgedragen door een patiéntenvereniging die
lid is van het VPP en hebben een gepast profiel
en motivatie om de belangen te verdedigen van
alle personen met een chronische aandoening.
Daarnaast kan het bestuur in beperkte mate
aangevuld worden met experten op het viak van
patiéntenvertegenwoordiging.

Het VPP neemt pas een standpunt in

nadat dit besproken is op het bestuur. De
ervaringsdeskundigen uit het bestuur doen

een beroep op een professionele staf om de
standpunten uit te dragen in adviesraden en op
externe vergaderingen.




Belangen vertegenwoordigen
samen met
ervaringsdeskundigen

In het ideale geval komen ervaringsdeskundigen zelf op voor de
belangen van personen met een chronische aandoening.
Het VPP doet dat op de volgende manier:

- de ervaringsdeskundige vertegenwoordigt zelf de belangen van
personen met een chronische aandoening. Het VPP zorgt voor
ondersteuning en voorbereiding waar wenselijk;

- de ervaringsdeskundige neemt de belangenbehartiging samen
met een personeelslid van het VPP op;

« een personeelslid vertegenwoordigt de belangen, gebaseerd op
afgetoetste standpunten, en informeert de leden hierover.

Bovendien staat het VPP er voor open om ervaringsdeskundigen in
dienst te nemen. In zijn vacatures moedigt het VPP hen aan om deel
te nemen aan de sollicitaties. Het VPP doet ook actief een beroep op
deze ervaringsdeskundige collega’s.




Knelpunten van patiénten
bepalen koers VPP

Om de vijf jaar bevraagt het VPP al zijn
ledenverenigingen. Daarbij komen de knelpunten
waartegen de patiéntenverenigingen aanlopen
aan bod. De kernpunten die de ledenverenigingen
doorgeven, vormen samen met regeerakkoorden,
actualiteit .. de basis voor het meerjarenplan van
het VPP.

De stem van patiénten als
basis voor elk standpunt

Standpunten komen tot stand op basis van de
inbreng van patiénten(vertegenwoordigers).
Per dossier bekijken we hoe we die inbreng
best verzamelen: via werkgroepen, interviews,
focusgroepen, denkdagen, elektronische
bevragingen, telefonische bevragingen,
gebruikerstesten, enz.

Een transparante werking

Het VPP informeert zijn leden veelvuldig over zijn
werking en standpunten via verschillende kanalen
zoals een maandelijkse nieuwsflits, nieuwsbrief,
sociale mediakanalen, website en de algemene
vergadering.

Wil je meer weten over hoe we
patiénten betrekken bij onze werking?

Surf naar
www.vlaamspatientenplatform.be







5 gouden troeven van
patiéntenverenigingen






@ Lotgenoten steunen elkaar

Samen activiteiten doen, ervaringen uitwisselen

of gewoon een goed gesprek hebben met elkaar:
lotgenoten binnen een patiéntenvereniging vinden
steun bij elkaar en begrijpen zonder veel woorden
wat het is om te leven met een bepaalde ziekte. Ze
helpen elkaar als het even wat moeilijker gaat en
wisselen oplossingen uit voor problemen.

@ Lotgenotencontact verbetert

& gezondheidscompetenties

Patiénten die lid zijn van een patiéntenvereniging
versterken vaak hun kennis over hun ziekte via
contacten met lotgenoten of door de informatie
die gedeeld wordt binnen de vereniging. Hierdoor

kunnen ze hun zorg meer in eigen handen nemen en

beter communiceren met hun zorgverleners.

) B Patiéntenverenigingen bezitten
1 schat aan informatie

Patiéntenverenigingen beschikken vaak over heel
wat nuttige info. Zo kunnen ze mensen die pas

een diagnose kregen uitgebreid informeren over

de ziekte. Ze kunnen ook tips geven over in welke
ziekenhuizen of bij welke specialisten je terecht kan.
Maar vaak kunnen ze ook helpen met praktische info:
kan je een beroep doen op tegemoetkomingen, zijn
er hulpmiddelen die je kan aanvragen of hoe kan je
je werk met je behandeling combineren enz.

| Q Samen opkomen voor
9 belangen van patiénten

Heel wat patiéntenverenigingen komen ook op voor
de belangen van patiénten. Ze ijveren bij de overheid
voor toegankelijke en kwalitatieve zorg voor die
bepaalde groep van patiénten.



Ontwikkelen en inzetten van
ervaringsdeskundigheid

Door ervaringen uit te wisselen bouwen mensen binnen een
patiéntenvereniging ervaringsdeskundigheid op. Die kennis kunnen ze gebruiken
om lotgenoten te ondersteunen en wegwijs te maken. Maar ze kunnen die

ook nog op andere manieren gebruiken. Zo worden ervaringsdeskundigen
steeds meer ingezet in ziekenhuizen en voorzieningen. Daar kunnen ze zowel
zorgverleners als patiénten bijstaan. Maar ook de overheid betrekt steeds vaker
ervaringsdeskundigen om het beleid vorm te geven.

Wil je meer weten over de troeven
van patiéntenverenigingen en
lotgenotengroepen? Surf naar

www.zelfhulp.be Op die website vind

je ook een handige zoekmachine

waarmee je patiéntenverenigingen en

lotgenotengroepen kan opzoeken. Wil je

de ledenverenigingen van het Viaams
Patiéntenplatform leren kennen? Surf naar

www.vlaamspatientenplatform.be




Waarvoor kan je
als persoon met
een chronische
aandoening
terecht bij het
VPP?

Activiteiten

Ben je lid van een van onze
ledenverenigingen? Dan kan je
deelnemen aan onze activiteiten.
Uitnodigingen voor activiteiten
worden via mail verstuurd aan onze
verenigingen en je vindt ook een
overzicht op onze website en op onze

Facebookpagina. Nog geen lid van
een van onze verenigingen? Maak
kennis met onze leden op
www.vlaamspatientenplatform.be.




Informatie

We willen mensen met een chronische aandoening zo goed mogelijk
informeren over actuele thema'’s en over onze werking. Dat doen we via
verschillende kanalen:

- Nieuwsbrief SamenSpraak: verschijnt 5 keer per jaar.
Schrijf je in via onze website of via info@vlaamspatientenplatform.be

- Onze website: www.vlaamspatientenplatform.be

- Onze sociale media: volg ons op
Facebook: www.facebook.com/viaamspatientenplatform
Twitter: www.twitter.com/VPPvzw
Linkedin: be.linkedin.com/company/vliaams-patiéntenplatform-vzw

- Onze brochures: patiéntenverenigingen en mensen met een chronische
aandoening kunnen gratis brochures aanvragen.
Meer info vind je op www.vlaamspatientenplatform.be
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