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To hear the patients voice

Titla Lekkerkerk, Manager The Netherlands Patient
Federation

Patiéntenfederatie
Nederland

samen de zorg beter maken







Brief insight in the Dutch Healthcare
system




Three stakeholders In health care

Health care
providers

Patients







Health insurance; free but regulated

« Obligatory for people to have a health
Insurance.

« Obligatory for insurance companies
to accept everyone.

 Insurance companies take control of
the quality and the costs of
healthorganisations by contracting.
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Some facts and figures

3.302.550

ziekenhuisopnamen per jaar

5,3 1,9

miljoen miljoen

bron: RIVM / prognose: RIVM

komt eenmaal per jaar naar de tandarts
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58% | 94% 129.000 M

9 ervaart gelukkig te zijn ervaart gelukkig te zijn

bron: CBS

wonen in een verpleeg- of verzorgingshuis

bron: Zorginstituut

Nederland




Dutch patient movement




Netherlands Patient Federation

Patiéntenfederatie
Nederland

samen de zorg beter maken

168

organisaties

Patiéntenfederatie Nederland is een landelijke
koepel van patiéntenorganisaties. We maken
ons sterk voor alle mensen die zorg nodig
hebben, nu of in de toekomst.
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‘Door goed samen te werken, kunnen we meer voor
elkaar krijgen in de langdurige zorg, bij gemeenten,
bij het ministerie van VWS en bij zorgaanbieders.’
Julie Meerveld, Alzheimer Nederland
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“Voor patiéntenorganisaties is ervaringsdes-
kundigheid hun basis. Die basis inbrengen in
keuzehulpen, richtlijnen, ‘samen beslissen’,
onderzoek en beleidsbeslissingen is cruciaal en
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zal de zorg de komende jaren echt veranderen.
Hans Bart, Nierpatiénten Vereniging Nederland
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Positive health

G EZO N D H El D LICHAAMSFUNCTIES  © Eten

Conditie
* Bewegen

* Zorgen voor jezelf : Onthouden

* Jegrenzen kennen : 8;‘0:‘::;’;:; ’
* Kennis van gezondheid « Veolikatli

* Omgaan met tijd )

MENTAAL * Jezelf accepteren
WELBEVINDEN « Omgaan met verandering
* Gevoel van controle

+ Omgaan met geld DAGELIJKS

"Health as the ability to ol
adapt and self-manage,

L] L] L] * Zinvol leven
* Levenslust
I n I g O e p y S I C a * Idealen willen bereiken
] MEEDOEN ZINGEVING  + vertrouwen hebben
L] L] )
* Sociale contacten 2 ngi';t:;::eid
* Serieus genomen worden « Blijven leren
* Samen leuke dingen doen 2
. 1] + Steun vananderen @ * Genieten
chnalienges or i1ire
" + Zinvolle dingen doen KWALITEIT VANLEVEN  « Lekker in je vel zitten
+ Interesse in de maatschappij * Balans
* Je veilig voelen
* Hoe je woont

Rondkomen met je geld

www.iPositivehealth.com - versie 1.0 - oktober 2016 ©IPH
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Value for people <t

“l can determine
what happens to me
and when.”

“The person on the
other side of the
table knows what is
going on.”

“I know better what my

problems are and know

that someone will take
care of me.”

“l am not bound to my
house or hospital and
specific moments, | can
plan my own days and
places to be.”

“l get insight in my
health, how it develops
and what | can do to
improve.”

“1 enjoy life: it is fun
to work on a better
health!”

Motivation & fun



Trends and development: health

Social

trends Policy

trends @

Technological
trends

More control on

u health

o O

Patiénts @@

trends



Patiéntenfederatie
Nederland

samen de zorg beter maken

Meer mens, minder patiént!
Onze visie in 5 toekomstbeelden




People, not patients!

Our five goals for the future. In 2030...

1
2
3
4
S
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... It will be easy for me to live healthily

.... all my health needs will be within easy reach

.... healthcare will be aimed at improving my quality of life
.... L will be able to live independently but will not be alone

.... Il will have access to the very best healthcare
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How do we work?
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De patiént
aan het stuur

Wat doet Patiéntenfederatie Nederland

B~ Patiéntenfederatie
; Q Nederland
samen de 7org beter maken

Patients’ own
experiences

Ad itional Poli
| olic
Stre%th i developrslfl nt
support




“We zijn vooral
blij met concrete
hulp’

In 2013 werd Claar in Italié geopereerd aan een
gezwel op haar reukorgaan. De tumor werd
verwijderd en de behandelingen sloegen aan,

ze was 'schoon’. Tot op 1 juli 2016 bij een reguliere
scan uitzaaiingen in haar hersenen werden
gevonden. 'Ik heb een whole-brain-bestraling
gehad, waardoor de uitzaaiingen verzwakt zijn,
maar ze kunnen opeens weer groeien. Met die
onzekerheid probeer ik te leven door het
'uit te zetten'.'
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naam:
Claar Lewin

leeftijd:
46 jaar

situatie:
Esthesioneuroblastoom,
zeldzame vorm van kanker
die Is uitgezaaid naar
de hersenen

advies voor de zorg:
'Voorkom onnodig geregel.’




How?

* Online platforms: questionnaires and reviews

Online Panel: 24.000 people, mainly patients.

Focusgroup meetings

Interviews

Information and advise helpdesk
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Involve patiénts en citizens

Information
Consultation

Advise
Co-production
Co-decision
Management:
ownership and own
initiative
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PATIENTENPARTICIPATIE

ZELFBEHEER ~

MEEBESLISSEN

COPRODUCEREN

ardige same~werkirg
bi; vitvoerirg

~—— ADVISEREN

reng var poolemern,
ensen on op 0ssingen

-~ INFORMEREN

RAADPLEGEN
Veedenen on praen

Q¢

Patiéntenfederatie
Nederan



Change In the position of the patient







What are the topics we work on?

e ZorgkaartNederland

e Personal Health Record
* Dental Care
 Medicines

e Patient rights

* Emergency care

* Digitalezorggids.nl

e Birth Care

e Shared Decision Making
* (Careinsurance

WMO

Patient safety

Medical data

Choose in healthcare
Quality of care
Long-term care

Care for congregations
E-Health

Patient safety

GP care

Quality of life

Healthcare costs

Health ensurance
Complaints in health care
Last will statement
Healthy lifestyle
Transparency
Selfmanagemant
Chronical illness & work
Exchanging medical data




Quality of care




Story telling

-
"Ik stond
honderd procent
achter de operatie’ §

Theo Nieuwenhuijsen heeft de
afgelopen elf jaar heel wat af
gedokterd. Naast de huisarts kreeg
hij te maken met cardiologen en een
orthopeed. De orthopeed gaf hem
alle ruimte om mee te beslissen, een
andere arts schoof zijn ervaring als
patiént aan de kant. ‘Openheid en
beslissingsruimte passen beter

bij mij."

tip voor patiénten::




Patients about shared decision making

SAMEN BESLISSEN met uw arts

MELDACTIE: ‘SAMEN BESLISSEN’ DECEMBER 2013

WILLEN PATIENTEN SAMEN BESLISSEN?

VOORWAARDEN WVOOR SAMEN BESLISSEN:

i g o e gy i

INFORMATIE

OWER
VOLDODENDE
MFORMAT
WICGELLSHEDEN MOGELLKHEDER
i ALTLD

DEELNEMERS

WORDT IN PRAKTLJK VOLDAAN AAN VOORWAARDEN VOOR SAMEN BESLISSEN?

.. phdddd.

KREEG NIET MEERDERE OPTIES EN/OF
““EEETEW’L?J‘L‘SE‘ 0 WERD NIET BETROKKEN BIJ BESLUITEN

www.npcf.nl
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Ask 3
Questions 974,

3

What are my opfions?
V What are the pros and cons
of each option for me?
How do | get support to V
help me make a decision
that is right for me?2

Bij de dokter?

3 goede vragen

Wat zijn mijn
mogelijkheden?
Wat zijn de voordelen
en nadelen van die
mogelijkheden?

Wat betekent dat
in mijn situatie?

)
=6
\ §

t [ "I

Voor meer informatie: www.3goedevragen.nl

P ...
NP e oo Radboudumec




Campaign. Help your dokter with a good
talk

HELP nE Betere zorg begint met een goed gesprek

BUKTER Je dokter wil jou graag goed helpen. Om jou goed te kunnen helpen heeft
de dokter veel informatie van jou nodig! Welke klachten heb je? Wat vind
jij belangrijk? Bedenk al voor je afspraak wat je aan de dokter wilt
vertellen. En wat je aan de dokter wilt vragen. Zo krijgen jullie een goed
gesprek en kunnen jij en de dokter samen beslissen wat het beste is voor
jou.

30 Op deze site lees je hoe je de dokter helpt om jou nog beter te helpen.
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vanderSar
@ Patient2puntd

I have been thinking where my medical data are
stored: 3 hospitals(8 dep.), 2 general
practitioners, 4 paramedics, rehabilitation
#EHR, #PHR (@PatientFederation

&~ Beantwoorden ¥ Retweeten W Toevaegen aan favarieten

2augustus 12 om 1:03 's ochtends via web - Deze tweet embedden

These are positive
developments for people who
would like to be in charge of
their health data. But in how
many places have our
personal health details
actually been stored?




What do people want?

* 68% of Dutch people is interested in their medical
data

* 59% of Dutch people would like a Personal Health
record

» 83% would want the option to export medical data
from professionals to their own Personal Health
record

* 24% In panel research says information in PHR Is
wrong
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‘l am the real expert on
how my body will react to a
certain treatment’




Value of exchange of medical data in health

, care

More human,
m less patient!
Data travel through health care

No borders or limitations

Safe and reliable

‘W continuity of care

Health professionals do not
work on an island: good
cooperation needs good

exchange

Inside and between institutions,
passing borders of regions, and
at home

The patient en his carer are

PRS- [ R

continuity
of care

Quality of care

Quality of
life

Quality of care @

Care must be safe

Supporting good care by health
standards and guidelines

Relevant information in case of
emergency

Quality of life
Increasing control on health
Shared decision making

No unnecessary diagnostics
Independence

Rest and confidence




(2013)

Het persoonlijk
gezondheidsdossier

De visie van patiéntenfederatie NPCF

from raree-show 5l

Qossler.

to toolbox




Letters
Right to digital info

Trends en developments: health

copy file
Digitalization Specified PGO’s
Personal data & permission MedMij
Selfmanagement Informatieberaad @ portals
4 outcomedoelen Self-

Datasolidarit measurement
smartwatches
Apple Health

More control on
health

Empowerment
Shared decision
positive

health

From health to care to health and behaviour
VIPP programs

Networking

Right care in the right place

Value based healthcare



To what extent are the following needs important?

M very important important W neutral @ unimportant W veryunimportant .
Patiéntenfederatie

Nederland

samen de zorg beter maken

View my (lab) results
(also from the past)

An overview of my medication
can be edited and / or viewed

Can make of view an
online appointment

Can ask email questions
to my doctor / specialist

Can add self measurements

Can keep track of my health in
a diary 7% 46% 16% 6%




National Health Information Council -

creating the future-proof health information
Infrastructure for our healthcare needs.

n@ actl z . Federatie

Medisch
Specialisten
nederlands huisartsen
genootschap

<) KNMP
R $0%G6ZNEDERLAND
secerezore omace INICT1Z I

‘ as
o V G N GENANDICAPTENZORG I% 8 Ministerie van Volksgezondheid,
(fﬂ.‘. NEDERLANDSE FEDERATIE VAN " Peficabrelnne cljne

\ J“)FU UNIVERSITAIR MEDISCHE CENTRA A

&
Patiéntenfederatie I' H V

Landelijke Huisartsen Vereniging
Nederland
samen de zorg beter maken

. :. Koninklijk Nederlands

® Genootschap voor Fysiotherapie
. \V/

a0 Neen

eeeeeeeeeee iging van Ziekenhuizen Zorgverzekeraars Nederland _%ig
ORGANISEERT DE EERSTE LUUN




MedMij ensures ...

* ... that systems of patients’ (personal
health environments) and registration
systems of health care professionals
(EHR’s) can communicate in a safe and
reliable way.

e ... that these systems are interoperable;
many-to-many connections
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Lobby for ‘patié

ntgeheim’ =

patient confidentiality

Domein zorgverlener
» Dossierplicht
« Medisch beroepsgeheim
- Zwijgplicht naar derden
- Verschoningsrecht tegenover
rechter, politie of justitie

o7

Domein persoon
+ Algemene verordening
gegevensbescherming (AVG)

+ Patiéntgeheim

APP

@

=X

MEDISCH
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Long term care




k Gaan en staan

g Huis op orde

ﬁ Rol thuis

@ Tijd besteden

“ Inkomen

Q Sociale contacten

9 Persoonlijke verzorging

H werk

E Opleiding
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Hane! var

mijnkwaliteit
vanleven.nl

"Q P datenfode st

Nege ang

Minhweldn citvanieven.nl Aan de slag Uttxomsten Verhalen Vragenlijsten Persooniifh overscht

'De volgende stap is om ook hulp
in te schakelen voor mijn
verzorging'

: ‘5. .y o T TTT
Vul her de vragenDjst in ©

Uw verhaal telt!

Leven met sen dandoening of beperking Ouder worden en zeifstandig wonen Zorgen voor lemand uit mijn omgeving
Verhalen over pnoreden Sielien encipe Verhalen van 70-plussers over hoe 2 Manteizorpers aan het woord aver zorgen

verdelen en Keuzes maken Langer 2edsiandsg Lunnen wonen VOO &8 ancder &n nchrelt



Three questions

 Did you ever give a review online?
 Did you give a review the last 4 weeks?

* Do you think the percentage of reviews on ZorgkaartNederland is more
than 70% positive.
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ZorgkaartNederland

| |
5 m I Ij Oe n ( aaaaaaaa | bezoekers
Pageviews per maand

gro aandelijks

@ @ 1.400.000
waD S7igs
>130.000 | 128.152
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Review
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Plaats een waardering over Spaarmme Gasthuig, locatie Hoofddorp in Hoofddorp
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W 1
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Moderation: quality
and reliability
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Stap1, —

U stuurt uw waardering in.

U krijgt een e-mail met een

bevestigingslink. Klik hierop.

Daarna gaat de waardering
naar de redactie.

e Stap 3

De redactie doet een aantal
checks. Bekijk het filmpje hoe
dit precies werkt:
zorgkaartnederland.nliwerkwijze

U krijgt een e-mail met
uitleg waarom uw
waardering niet is geplaatst.

o Vaak vraagt de redactie
u de waardering aan te
passen, zodat hij toch
geplaatst kan worden.

Soms verwijdert de
redactie de
waardering direct.

Wilt u de
waardering
aanpassen?

Bijvoorbeeld als u binnen
korte III ] d meerdere keren
dezelfde zorgaanbieder
heeft gewaardeerd.

J

é——-——-—ﬁ____

U krijgt een e-mail dat uw
waardering op ZorgkaartNederland
staat. Hier kan de zorgaanbieder
op reageren.

Hijizij heeft hiervoor twee opties:

o Hijlzij kan een reactie onder
uw waardering plaatsen.

] Rl'l'j'(” hier bericht van.

9 Hij/zij wil met u praten over uw waardering.
Via de redactie vraagt hij/zij of u dit wilt.

De redactie geeft nooit uw persoonlijke gegevens

aan anderen zonder uw toester nming.




Working together

Health insurance companies: input for contracts with healthorganisations

Health workers: learn and improve. Pay for management information.

Government: transparency

Patientorganisations: information on diseases.

Inspection: riskmanagement

Research
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Patiént as a present







