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1. We r kw i jz e

 

In ve n ta r is a t i e Pa t i ën t e n in fo r m a t i e

 D e I n v e n ta r i sa t i e Pa t i ë n t e n i n fo r ma t i e i s u i t g e vo e r d i n s e p t e m b e r 2 0 0 9 . D e i n v e n ta r i sa t i e b e s ta a t u i t e e n q u i c k sc a n va n b e sc h i k ba a r d i g i ta a l e nsc h r i f t e l i j k pa t i ë n t e n ma t e r ia a l o v e r 2 5 a a n d o e n i n g e n . G e k e k e n i s na a r s i t e s va n o f f i c i ë l e ka na l e n z o a l s K i e s b e t e r, pa t i ë n t e n o r ga n i sa t i e s,g ez o n d h e i d s fo n d s e n e n k e n n i s i n s t i t u t e n . O m na t e ga a n h o e la n d e l i j k e r ic h t l i j n e n d o o r w e r k e n i n l o ka a l g e b r u i k t vo o r l ic h t i n g s ma t e r ia a l i s e e n s t e e k p r o e fi n d e c u r e u i t g e vo e r d b i j t w i n t i gz i e k e n h u iz e n . Da a r na a s t i s e e n b e k n o p t e p e i l i n g i n d e c a r e ( la n g d u r i g ez o r g ) u i t g e vo e r d b i j v i j f i n s t e l l i n g e n vo o r m e n s e nm e t e e n v e r s ta n d e l i j k e b e p e r k i n g. O p ba s i s va n d e q u i c k sc a n e n s t e e k p r o e v e n i s e e n g l o ba l e a na ly s e va n h e t pa t i ë n t e n ma t e r ia a l u i t g e vo e r d . I n d ez epa ra g ra a f s ta a t b e sc h r e v e n w e l k e w e r kw i jz e g e ha n t e e r d i s.1 . 1 S ea rc h pa t i ë n t e n ma t e r ia a l 2 5 a a n d o e n i n g e nV o o r 2 5 a a n d o en in g en i s in t e rn et a f g ez o c ht o p b e s c h i k ba a r pa t i ën t en m a t e r ia a l . D e m e e st e b r o c h u r e s en f o l d e r s v a n pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s,g ez on d h e i d s f on d s en en k en n i s in st it u t en z i jn o p in t e rn et t e b e st e l l en o f t e d o w n l oa d en z o da t e en ov e rz i c ht i s v e r k r e g en v a n h et d i g it a l e en s c h r i ft e l i j k ev o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l . Ev en e en s i s g l o ba a l in ka a rt g e b ra c ht w e l k e r i c ht l i jn en o p d e a a n d o en in g en b et r e k k in g h e b b en . G e k e k en i s n a a r N e d e r l a n d st a l i g ew e b s it e s w a a r b i j o p d e s it e d u i d e l i j k st a a t a a n g e g ev en w i e d e a fz en d e r i s. A l l e en on a f ha n k e l i j k e en e r k en d e w e b s it e s v a n l a n d e l i j k o p e r e r en d e o r ga n i sa t i e sz oa l s C B O, b e r o e p sv e r en i g in g en , pa t i ën t en v e r en i g in g en , g ez on d h e i d s f on d s en , k en n i s in st it u t en z oa l s R I V M, T r i m b o s I n st it u u t, N I G Z, K i e s b et e r et c. z i jn in d ein v en t a r i sa t i e o p g en o m en . I n f o r m a t i e o p w e b s it e s v a n in d iv i d u en , s it e s m et on d u i d e l i j k e b r on v e r m e l d in g en s it e s g e s p on s o r d d o o r o f o p in it ia t i e f v a nfa r m a c i e o f z o r gv e rz e k e ra a r s z i jn bu it en h et on d e rz o e k g e h ou d en .D e s ea r c h r i c ht t e z i c h o p h et in ka a rt b r en g en v a n pa t i ën t en in f o rm a t i e ov e r d e d ia gn o s e en b e ha n d e l in g v a n e en a a n d o en in g. H i e r b i j i s u it g e ga a n v a nr e gu l i e r e m e d i s c h e b e ha n d e l m et h o d en . A lt e rn a t i ev e en c o m p l e m en t a i r e b e ha n d e l m et h o d en z i jn bu it en b e s c h ou w in g g e l a t en . I n f o rm a t i e ov e r l e e f st i j l enp r ev en t i e i s a l l e en in d e in v en t a r i sa t i e o p g en o m en b i j a a n d o en in g en d i e g e r e l a t e e r d z i jn a a n e en ( on ) g ez on d e l ev en s w i jz e . E r i s n i et g e k e k en n a a rin f o r m a t i e g e r i c ht o p d e p s y c h o s o c ia l e ka n t v a n h et h e b b en v a n e en a a n d o en in g en d e i m pa ct da a rv a n o p h et da g e l i j k s l ev en .
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D e s ea r c h r i c ht t e z i c h o p d e v o l g en d e v ra g en :- W e l k pa t i ën t en m a t e r ia a l ov e r a a n d o en in g en b e ha n d e l in g i s b e s c h i k ba a r p e r a a n d o en in g ?- W e l k e r i c ht l i jn en z i jn b e s c h i k ba a r v o o r d e b et r e f f en d e a a n d o en in g en ?- I s h et pa t i ën t en m a t e r ia a l g e ba s e e r d o p d e r i c ht l i jn en ?- Z i jn e r pa t i ën t en v e r s i e s v a n d e l a n d e l i j k e r i c ht l i jn en ?- Z i jn pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s b et r o k k en g e w e e st b i j d e on t w i k k e l in g v a n d e r i c ht l i jn en ?- I s e r pa t i ën t en m a t e r ia a l v o o r s p e c i f i e k e d o e l g r o e p en z oa l s k in d e r en , ou d e r s, j on g e r en , s en i o r en , z w a n g e r e v r ou w en , a l l o c ht on en ?- I s h et pa t i ën t en m a t e r ia a l in t e ra ct i e f ?- I s h et pa t i ën t en m a t e r ia a l k e u z e- on d e r st e u n en d ?- I s e r in f o r m a t i e v o o r b e g in n e r s (n et n a d e d ia gn o s e ) o f g ev o r d e r d en ( l a n g e r z i e k ) ?- Wa t i s h et t a a l n iv ea u v a n d e in f o rm a t i e ?- I s d e in f o rm a t i e m a k k e l i j k t e v e r k r i j g en (v in d ba a r h e i d ) ?1 . 2 S t e e k p r o e f Z i e k e n h u iz e nA l s st e e k p r o e f in d e cu r e z i jn 2 0 z i e k en h u iz en (a f d e l in g pa t i ën t en v o o r l i c ht in g ) s c h r i ft e l i j k b en a d e r d m et h et v e rz o e k in z i c ht t e g ev en in h et d o o r h eng e b ru i kt e pa t i ën t en m a t e r ia a l v o o r e l k v a n d e 2 5 a a n d o en in g en . U it d e N e d e r l a n d s e z i e k en h u iz en z i jn v i e r a ca d e m i s c h e z i e k en h u iz en , a c hto p l e i d in g sz i e k en h u iz en en a c ht ov e r i g e z i e k en h u iz en g e s e l e ct e e r d . D e z i e k en h u iz en l i g g en v e r s p r e i d ov e r N e d e r l a n d en ov e r g r ot e en k l e in e r e st e d en . N a a ra a n l e i d in g v a n d e b r i e f en v ra g en l i j st i s m et e en z e st a l z i e k en h u iz en c on t a ct g e w e e st ov e r h et a a n l ev e r en v a n d e g e w en st e in f o rm a t i e . I n t ot a a l h e b b en t i enz i e k en h u iz en g e r ea g e e r d o p h et on d e rz o e k. D e g e g ev en s z i jn a n on i e m v e rw e r kt . D e st e e k p r o e f z i e k en h u iz en r i c ht t e z i c h o p d e v o l g en d e v ra g en :- W e l k v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l i s e r p e r a a n d o en in g, s c h r i ft e l i j k en / o f d i g it a a l ?
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- D o o r w i e i s h et v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l on t w i k k e l d ( in t e rn o f e xt e rn ) ?- I s h et v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l g e ba s e e r d o p m e d i s c h e r i c ht l i jn en ?- I n d i en h et b in n en h et t i j d s b e st e k pa st : v e rm e l d t it e l, ja a rt a l en u it g ev e r v a n h et in f o m a t e r ia a l .

1 . 3 P e i l i n g V e r s ta n d e l i j k e B e p e r k i n g e nD e p e i l in g in d e l a n g d u r i g e z o r g i s s p e c i f i e k g e r i c ht o p pa t i ën t en in f o rm a t i e v o o r en ov e r m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g. V o o r d e p e i l in g i sg e k oz en o m da t e r in d e s ea r c h o p in t e rn et n a u w e l i j k s in f o r m a t i e ov e r v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en b e s c h i k ba a r b l e e k t e z i jn . D e st e e k p r o e f b e st a a t u it e enp e i l in g b i j 5 st i c ht in g en v e r s p r e i d ov e r N e d e r l a n d d i e z o r g en d i en st en v e r l en en a a n m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g. I n v e r ba n d m et h et k o rt et i j d s b e st e k v a n d e in v en t a r i sa t i e i s g e k oz en v o o r e en b e l r on d e en w e b s it e- c h e c k en i s a f g ez i en v a n e en s c h r i ft e l i j k e v ra g en l i j st . D e st e e k p r o e f in d e ca r er i c ht t e z i c h o p d e v o l g en d e v ra g en :- W e l k v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l ov e r v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en i s b e s c h i k ba a r, s c h r i ft e l i j k en / o f d i g it a a l ? H et ga a t o m in f o rm a t i e v o o r v e rw a n t en o fv e r st a n d e l i j k g e ha n d i ca pt en z e l f ov e r d e a a n d o en in g, d e d ia gn o s e en b e ha n d e l in g.- Z i jn e r r i c ht l i jn en v a n b e r o e p s g r o e p en v o o r d ia gn o s e en b e ha n d e l in g b e s c h i k ba a r ?- R i c ht l i jn en v e r st a n d e l i j k g e ha n d i ca pt en z o r g : z i jn e r c l i ën t en v e r s i e s /v e r s i e s v o o r v e rw a n t en ?

1 . 4 Da ta v e r w e r k i n g e n a na ly s eD e r e su lt a t en v a n d e s ea r c h z i jn v e rw e r kt in e en e x c e l b e st a n d w a a r in p e r a a n d o en in g st a a t a a n g e g ev en w e l k e w e b s it e s z i jn b ez o c ht en w e l kpa t i ën t en m a t e r ia a l v ia in t e rn et b e s c h i k ba a r i s. P e r a a n d o en in g i s v e rv o l g en s h et b e s c h i k ba r e m a t e r ia a l g ea n a l y s e e r d o p b ov en st a a n d e on d e rz o e k sv ra g en .
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D e r e su lt a t en v a n d ez e a n a l y s e st a a n ev en e en s p e r a a n d o en in g in h et e x c e l b e st a n d b e s c h r ev en . Va n d e g o o d p ra ct i c e s i s e en ov e rz i c ht st a b b l a d g e m a a kt .D e r e su lt a t en v a n d e St e e k p r o e f Z i e k en h u iz en en d e P e i l in g V e r st a n d e l i j k e B e p e r k in g en z i jn v e rw e r kt in h et e x c e l b e st a n d . D e a n a l y s e en a a n b ev e l in g en z i jnb e s c h r ev en in e en a pa rt e pa ra g ra a f.1 . 5 C o n c l u s i e s e n a a n b e v e l i n g e nO p ba s i s v a n d e a n a l y s e s p e r a a n d o en in g i s e en ov e rz i c ht st a b e l g e m a a kt . D o o r h et g e b ru i k v a n d e c o d e r in g o p l o p en d v a n – (n i et s ) t ot + + (z e e r v e e l ) w o r dtz i c ht ba a r w a a r z i c h w it t e p l e k k en in in f o m a t e r ia a l en r i c ht l i jn en b ev in d en . I n e en a pa rt e pa ra g ra a f w o r dt u it g e b r e i d e r in g e ga a n o p d e w it t e p l e k k en ,c on c l u s i e s en a a n b ev e l in g en . Da a rn a a st k o m t e en m o d e l v o o r n i e u w v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l a a n d e o r d e .
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2 Qu ic k s c a nZ ie b i j la ge 2.
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4. C o n c l u s i es e n a a n b ev e l i n g e n p a t i ë n t e n m a t e r i a a lR o n d d e 2 5 o n d e rw e r p e n d i e d e m e e s t e g ez o n d h e i d s la s t v e r o o rz a k e n, i s i n h e t a l g e m e e n v e e l pa t i ë n t e n i n fo r ma t i e b e sc h i k ba a r. Da a r na a s tz i j n e r vo o re l k e a a n d o e n i n g m o n o d i sc i p l i na i r e r i c h t l i j n e n va n b e ha n d e la a r s e n vo o r e e n d e e l m u l t i d i sc i p l i na i r e r ic h t l i j n e n . E e n na d e r e a na ly s e la a tz i e n da t e r o o kn o g w i t t e p l e k k e n z i j n . D i e ko m e n i n d i t h o o f d s t u k a a n b o d . P e r o n d e r w e r p ko m t e e r s t d e a l g e m e n e c o n c l u s i e a a n b o d, g e vo l g d d o o r e e n t o e l ic h t i n g e na a n b e v e l i n g e n . T e v e n s w o r d e n b i j e l k o n d e r w e r p e n k e l e ‘ g o o d p ra c t ic e s ’ g e n o e m d .4. 1 Pa t i ë n t e n ma t e r ia a lOv e r d e m e e st e v a n d e 2 5 on d e rz o c ht e a a n d o en in g en i s v o l d o en d e o f v e e l pa t i ën t en m a t e r ia a l b e s c h i k ba a r. D e m e e st e in f o rm a t i e i s t e v in d en o p in t e rn et,o p w e b s it e s v a n pa t i ën t en v e r en i g in g en , g ez on d h e i d s f on d s en en k i e s b et e r. n l . O p k i e s b et e r. n l w o r dt b i j d e g e b o d en in f o r m a t i e h e r k o m st en ja a rt a lg en o e m d . B i j d e w e bt e k st en v a n a n d e r e s it e s on t b r e e kt d ez e in f o rm a t i e v a a k. N a a st d e in f o rm a t i e o p h et w e b w o r dt pa t i ën t en in f o rm a t i e o o k n o g v e r s p r e i dv ia b r o c h u r e s. D ez e z i jn v r i j w e l a lt i j d v ia d e w e b s it e t e ra a d p l e g en en / o f t e b e st e l l en . Ov e r e en a a n t a l on d e rw e r p en i s n a u w e l i j k s o f g e enpa t i ën t en m a t e r ia a l . H et z i jn v r i j w e l a l l e m a a l on d e rw e r p en d i e n i et ( d i r e ct ) on d e r h et w e r kt e r r e in v a n e en pa t i ën t en v e r en i g in g v a l l en . Pa t i ën t en h e b b en w e lb e h o e ft e a a n in f o rm a t i e ov e r d ez e on d e rw e r p en .4. 1 . 1 W it te p le k ke ne n a a n be ve l i n ge n- L on g on t st e k in g.E r i s w e in i g pa t i ën t en m a t e r ia a l ov e r l on g on t st e k in g. Pa t i ën t en h e b b en b e h o e ft e a a n in f o rm a t i e ov e r h et t i j d i g s i gn a l e r en v a n e en l on g on t st e k in g en d er i s i c o ’ s b i j t e l a t e d ia gn o s e, z o b l i j kt u it e en pa t i ën t en pa n e l v a n d e N P C F in 2 0 0 9 .- I n t en s iv e ca r e .E r i s w e in i g pa t i ën t en in f o rm a t i e ov e r in t en s iv e ca r e . V ia e en pa t i ën t en pa n e l v a n m en s en d i e o p d e I C g e l e g en h e b b en o f w et en da t z i j n a h u n o p e ra t i e o p d eI C z u l l en l i g g en , ka n on d e rz o c ht w o r d en a a n w e l k e in f o r m a t i e b e h o e ft e i s. B i j d e I C z u l l en h et v o o ra l v e rw a n t en z i jn d i e b e h o e ft e h e b b en a a n in f o rm a t i e . D est e e k p r o e f on d e r z i e k en h u iz en l a a t z i en da t in f o rm a t i e v o o r v e rw a n t en b e s c h i k ba a r i s.- D e cu b it u s t h u i s w on en d en .
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E r i s v e e l in f o rm a t i e ov e r p r ev en t i e en t i j d i g e s i gn a l e r in g en b e ha n d e l in g v a n d e cu b it u s in in t ra m u ra l e s et t in g s. E r i s e c ht e r g e en in f o rm a t i e v o o r m en s enm et r i s i c o o p d e cu b it u s d i e t h u i s w on en . D it i s e en a a n z i en l i j k e g r o e p m en s en , d i e b e h o e ft e h e e ft a a n in f o rm a t i e ov e r v r o e gt i j d i g e s i gn a l e r in g, b e ha n d e l in gen m o g e l i j k e p r ev en t i e .- V e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g enV ia in t e rn et i s n a u w e l i j k s pa t i ën t en in f o r m a t i e t e v in d en ov e r v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en . E r i s a l l e en in f o rm a t i e ov e r h et s yn d r o o m v a n D o w n en , m o e i l i j k e rv in d ba a r, in f o rm a t i e ov e r 2 4 z e l dz a m e s yn d r o m en v ia V G - n et w e r k en .- Ca r d i ov a s cu l a i r r i s i c o m a n a g e m en t b i j m en s en m et b e w e g in g s- en / o f en e r g i e b e p e r k in g en .D e r i c ht l i jn en h et pa t i ën t en m a t e r ia a l ov e r ca r d i ov a s cu l a i r r i s i c o m a n a g e m en t r i c ht en z i c h o p d e g e m i d d e l d e m en s. M en s en m et n o g e en a n d e r e c h r on i s c h ea a n d o en in g ( c o- o f m u lt i m o r b i d it e it ) o f b e w e g in g s b e p e r k in g en l o p en m o g e l i j k e xt ra r i s i c o, t e rw i j l d e l e e f st i j l a dv i ez en d o o r h en n i et z on d e r m e e r t o e g e pa stku n n en w o r d en . Da t g e l dt o o k v o o r a n d e r e c h r on i s c h e a a n d o en in g en , w a a rv o o r b e w e g en w o r dt a a n b ev o l en o m h et z i e kt e p r o c e s a f t e r e m m en .Aa n v u l l en d e in f o rm a t i e v o o r d ez e g r o e p i s g e w en st .- Aa n da c ht v o o r c o- en m u lt i m o r b i d it e it .I n d e r i c ht l i jn en en in h et pa t i ën t en m a t e r ia a l k o m en c o- en m u lt i m o r b i d it e it en d e g ev o l g en v o o r b e p e r k in g en , b e ha n d e l in g en z e l fz o r g n a u w e l i j k s o f n i eta a n b o d . Pa t i ën t en h e b b en b e h o e ft e a a n in f o rm a t i e h i e r ov e r.- B r on en ja a rt a l b i j w e bt e k st en .B i j w e bt e k st en ja a rt a l en b r on n o e m en o m t e ku n n en a c ht e r ha l en o f d e in f o rm a t i e r e c en t en u p t o da t e i s.
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4. 2 R i c h t l i j n e nOv e r a l l e 2 5 a a n d o en in g en z i jn e r m on o d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en . Da a rn a a st z i jn e r ov e r 1 9 v a n d e 2 5 a a n d o en in g en m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en . Pa t i ën t enw e r k en z e l d en m e e a a n m on o d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en , in d e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en i s v r i j w e l a lt i j d ( in h ou d e l i j k e ) pa t i ën t en in b r en g. I n d em u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en k r i j gt b e ha n d e l in g e en b r e d e in v u l l in g. Va n d e pa t i ën t w o r dt a ct i ev e b et r o k k en h e i d v e rw a c ht . H et i s da n o o k v a n b e l a n g da tpa t i ën t en g o e d o p d e h o o gt e z i jn v a n d e a ct u e l e b e ha n d e l in z i c ht en u it d e r i c ht l i jn . Va n e en a a n t a l m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en z i jn o f w o r d enpa t i ën t en v e r s i e s g e m a a kt . Da a r in k o m en o o k b e ha n d e l k e u z e s a a n b o d . I n t e ra ct i ev e in st ru m en t en d i e e en pa t i ën t on d e r st e u n en b i j e en in d iv i d u e l eb e ha n d e l k e u z e z i jn e r n o g m a a r m on d j e s m a a t . I n pa t i ën t en m a t e r ia a l, o p in t e rn et en in b r o c h u r e s, w o r dt v a a k n i et v e rm e l d w a a r o p h et g e ba s e e r d i s. I n e eng l o ba l e a n a l y s e w a s h et n i et m o g e l i j k o m v a st t e st e l l en w a a r in h et m a t e r ia a l w e l en n i et a a n s l u it .

4. 2. 1 P a t i ë n te n i n br e n g i n r ic h t l i j ne nR i c ht l i jn en k r i j g en t o en e m en d g e w i c ht in d e z o r g. B i j v e e l m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en h e b b en pa t i ën t en ( o r ga n i sa t i e s ) in b r en g g e l ev e r d, d em on o d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en z i jn v r i j w e l a l l e m a a l o p g e st e l d a l l e en d o o r d e b et r e f f en d e b e r o e p s g r o e p. A l s pa t i ën t en in b r en g i s g e l ev e r d, w a s d i ev o o rn a m e l i j k in h ou d e l i j k. V ia e en pa t i ën t en pa n e l z i jn d e v i s i e en w en s en v a n pa t i ën t en g e ïn v en t a r i s e e r d o f e r w a s e en pa t i ën t en v e rt e g en w o o r d i g in g in d ew e r k g r o e p v a n d e r i c ht l i jn . Pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s b e h o r en z e l d en o f n i et t ot d e o r ga n i s e r en d e o f m a n da t e r en d e in st a n t i e s. H et b et r e k k en v a npa t i ën t en o r ga n i sa t i e s i s m e d e v a n b e l a n g o m pa t i ën t en o p d e h o o gt e t e b r en g en v a n a ct u e l e b e ha n d e l in z i c ht en . D it g e l dt n o g e xt ra n u v a n pa t i ën t en e enst e e d s a ct i ev e r e r o l b i j h u n b e ha n d e l in g w o r dt v e rw a c ht .4. 2. 2 A c t ie ve be t r o k ke n he i d p a t i ë n tI n d e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en i s e en v e r s c h u iv in g in d e v i s i e o p b e ha n d e l in g w a a r t e n e m en . B e ha n d e l in g k r i j gt n i et m e e r a l l e en e en m e d i s c h e in v u l l in g( m e d i c i jn en , t h e ra p i e, o p e ra t i e ), m a a r e r w o r dt o o k st e e d s m e e r n a d ru k g e l e g d o p w a t i e m a n d z e l f ka n d o en o m d e k l a c ht en o f v e r e r g e r in g da a rv a n t ev o o r k o m en . I n d e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en w a a r in a a n da c ht w o r dt b e st e e d a a n pa t i ën t en in f o r m a t i e k o m t d ez e in e en b r e d e r ka d e r t e st a a n : n i et a l l e env o o r l i c ht in g, m a a r o o k e en a ct i ev e b et r o k k en h e i d v a n d e pa t i ën t st i m u l e r en .
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D ez e ru i m e in v u l l in g v a n b e ha n d e l in g k o m t t e ru g in pa t i ën t en v e r s i e s v a n r i c ht l i jn en , b i jv o o r b e e l d ov e r ca r d i ov a s cu l a i r r i s i c o m a n a g e m en t, b e r o e rt e end ia b et e s. Ov e r en k e l e a a n d o en in g en b e st a a n o o k in t e ra ct i ev e in st ru m en t en d i e e en a ct i ev e b et r o k k en h e i d on d e r st e u n en , b i jv o o r b e e l d ov e r r e u m a end ia b et e s (z i e o o k pu n t 5 v a n d e c on c l u s i e s en h et ov e rz i c ht v a n ‘ g o o d p ra t i c i e s ’ ) .4. 2. 3 P a t i ë n te n m a te r i a a l o p b a s i s v a n de r i c h t l i j nI n d e r i c ht l i jn en w o r dt a a n g e g ev en da t h et v a n b e l a n g i s da t pa t i ën t en e r ov e r g e ïn f o r m e e r d w o r d en . D it w o r dt m e e st a l n i et u it g e w e r kt en e r w o r dt g e enbu d g et v o o r g e r e s e rv e e r d .Va n en k e l e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en - z oa l s b i j ca r d i ov a s cu l a i r r i s i c o m a n a g e m en t, b e r o e rt e, C O P D en d e p r e s s i e - z i jn pa t i ën t en v e r s i e s g e m a a kt . Va na n d e r e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en i s z o ’n pa t i ën t en v e r s i e in d e m a a k. D e b e s c h i k ba r e pa t i ën t en v e r s i e s z i jn n o g n i et d o o r pa t i ën t en g e ëv a l u e e r d .D e pa t i ën t en v e r s i e s g e e ft in f o r m a t i e en st e l l en s o m s k e u z ev ra g en . E r z i jn n o g g e en in t e ra ct i ev e in st ru m en t en o p ba s i s v a n e en r i c ht l i jn d i e e en pa t i ën th e l p en o m z i jn in d iv i d u e l e s it u a t i e t e v e r h e l d e r en en in d iv i d u e l e k e u z e s a f t e w e g en .D e pa t i ën t en v e r s i e s en z o r g st a n da a r d en st a a n o p d e s it e s v a n g r ot e pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s en / o f g ez on d h e i d s f on d s en . Z e st a a n t e m i d d en v a n a l h eta n d e r e v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l . Z e z i jn da n o o k n i et g e m a k k e l i j k t e v in d en en v a a k i s n i et d u i d e l i j k da t h et o m st a n da a r d en ga a t .La n d e l i j k e o r ga n i sa t i e s st e l l en h u n v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l v o o r pa t i ën t en v a a k sa m en in ov e r l e g m et b e ha n d e l a a r s. H et i s da n o o k w a a r s c h i jn l i j k da t d er i c ht l i jn en e r in z i jn v e rw e r kt, m a a r s l e c ht s b i j en k e l e o r ga n i sa t i e s w o r dt d it e x p l i c i et g en o e m d . B i jv o o r b e e l d b i j d e H a rt - en Va a t g r o e p, d e D ia b et e sV e r en i g in g N e d e r l a n d en h et K W F. Va n d e m e e st e pa t i ën t en in f o r m a t i e o p h et w e b i s h et ja a rt a l n i et b e k en d . N a a r v e rw a c ht in g i s e en d e e l v a n d ez ein f o r m a t i e o p g e st e l d v o o r da t e r e en m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn w a s.H et a l g e m en e b e e l d i s da t e en g r o ot d e e l v a n h et pa t i ën t en m a t e r ia a l n o g n i et g e ba s e e r d i s o p ( m u lt i ) d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en .
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4. 2. 4 W it te p le k ke n, a a n be ve l i n ge n r i c h t l i j ne n- E r z i jn g e en m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en ov e r :* c o r on a i r e ha rt z i e kt en ( d ez e a a n d o en in g w o r dt w e l g en o e m d in a n d e r e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en , m et n a m e in d i e ov e r ca r d i ov a s cu l a i rr i s i c o m a n a g e m en t )* a st m a ( d e in f o rm a t i e in d e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en ov e r C O P D h e b b en v o o r e en d e e l o o k b et r e k k in g o p a st m a )* in f l u en z a* v e r st a n d e l i j k e ha n d i ca p / on t w i k k e l in g sa c ht e r st a n d* s l e c ht z i en d h e i d, b l in d h e i d* s l e c ht h o r en d h e i d, d o o f h e i d .- I n d e r i c ht l i jn en u it w e r k en h o e b e k en d h e i d b i j pa t i ën t en v o rm k r i j gt .- Pa t i ën t en v e r s i e s v a n d e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en o p e en g o e d v in d ba r e p l a a t s o p d e w e b s it e .- G e b ru i k e r s ev a l u a t i e v a n pa t i ën t en v e r s i e .- P e r a a n d o en in g en in sa m en s p ra a k m et d e b et r o k k en pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s e en w e r kw i jz e on t w i k k e l en o m d e r i c ht l i jn en s y st e m a t i s c h t e v e rw e r k en in b i jv o o r k e u r k e u z e- on d e r st e u n en d e v o o r l i c ht in g s p r o d u ct en .- St ru ct u r e l e in b r en g v a n pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s ov e r v i s i e, w en s en én kn e l pu n t en w a a r r i c ht l i jn en a a n b ev e l in g en ov e r m o et f o rm u l e r en .- Pa t i ën t en a ct i e f o p d e h o o gt e st e l l en v a n d e a ct u e l e b e ha n d e l in z i c ht en in d e r i c ht l i jn w a a r z e z e l f e en b i j d ra g e a a n ku n n en l ev e r en .- L i j st j e s o m o p s p e l en v a n d e a a n d o en in g t e s i gn a l e r en en t e w et en w a n n e e r e en a rt s m o et w o r d en g e ra a d p l e e g d . D ez e s i gn a l e r in g s l i j st j e s m o et en o p e eng o e d v in d ba r e p l a a t s o p d e w e b s it e st a a n .- ( I n t e ra ct i e f ) V o o r l i c ht in g s in st ru m en t en d i e e en a ct i ev e b et r o k k en h e i d v a n d e pa t i ën t st i m u l e e rt en on d e r st e u n t .
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4. 3 A f s t e m m i n g d o e l g r o e pC o m m u n i ca t i e w in t a a n e f f e ct iv it e it a l s w a t b et r e ft o pz et en in h ou d g o e d w o r dt a f g e st e m d o p d e d o e l g r o e p. Pa t i ën t en m a t e r ia a l b e st a a t v o o ra l u its c h r i ft e l i j k e t a a l w a a rv o o r e en r e d e l i j k e t a a l b e h e e r s in g i s v e r e i st . H et m a t e r ia a l i s da a r m e e n i et g e s c h i kt v o o r l a a g- en n i et g e l et t e r d en .V e r r e w e g h et m e e st e m a t e r ia a l s p r e e kt in h et a l g e m e en . H et r i c ht z i c h o p e en g e m i d d e l d e v o l w a s s en e . S o m m i g e o r ga n i sa t i e s h e b b en v o o r k in d e r en ,ou d e r s v a n k in d e r en en j on g e r en e en a pa rt e s it e . D ez e i s s o m s m o e i l i j k t e v in d en . E r i s n a u w e l i j k s in f o rm a t i e m a t e r ia a l s p e c i f i e k v o o r s en i o r en . En k e l eo r ga n i sa t i e s h e b b en h u n v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l v e rt a a l d v o o r a l l o c ht on en .4. 3. 1 K i n de r e ne n hu n ou de r sOv e r d e a a n d o en in g en d i e b i j k in d e r en ku n n en v o o r k o m en , i s v a a k s p e c i f i e k e in f o r m a t i e b e s c h i k ba a r v o o r k in d e r en en h u n ou d e r s. D ez e in f o rm a t i e st a a tv a a k o p e en a pa rt e w e b s it e ( b i jv o o r b e e l d d ia b et e s, a st m a , in f l u en z a , o b e s it a s ) . S o m m i g e s it e s z i jn n i et g o e d t e v in d en .I n f o r m a t i e ov e r e en a a n d o en in g v o o r k in d e r en , b i jv o o r b e e l d a l s d e ou d e r d e a a n d o en in g h e e ft, i s n a u w e l i j k s v o o r ha n d en . E en u it z on d e r in g i s b i jv o o r b e e l dd e pa t i ën t en v e r en i g in g ‘ Sa m en V e r d e r ’, d i e in f o rm a t i e h e e ft v o o r k in d e r en ov e r e en ( g r o ot - ) ou d e r d i e e en b e r o e rt e h e e ft g e ha d o f fa m i l i e l e d en (v a d e r,m o e d e r, z u s j e, b r o e rt j e ) m et N i et Aa n g e b o r en H e r s en l et s e l .4. 3. 2 J o n ge r e nE r z i jn en k e l e w e b s it e s s p e c i f i e k v o o r j on g e r en (v a n 1 5 – 2 5 ja a r ) . G o e d e v o o r b e e l d en z i jn d e j on g e r en s it e ov e r r e u m a , a l c o h o l, d ru g s o f d e s it e w a a rm e ej on g e r en e en s p r e e k b e u rt ku n n en sa m en st e l l en ov e r h u n a st m a . S o m m i g e j on g e r en s it e s z i jn n i et g o e d t e v in d en .4. 3. 3 V o lw a s se ne nH et m e r en d e e l v a n d e in f o r m a t i e r i c ht z i c h n i et o p e en s p e c i f i e k e d o e l g r o e p m a a r s p r e e kt in h et a l g e m e en . D e in f o rm a t i e i s v o o ra l a f g e st e m d o pv o l w a s s en en .
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4. 3. 4 Se n i or e nVa a k z a l d e a l g e m en e in f o rm a t i e t o e r e i k en d z i jn v o o r s en i o r en . S o m m i g e a a n d o en in g en , z oa l s b e r o e rt e en ha rt z i e kt en , k o m en v o o rn a m e l i j k v o o r b i js en i o r en . Pa t i ën t en m a t e r ia a l a f g e st e m d o p s en i o r en i s da n g e w en st . D it i s n o g n a u w e l i j k s v o o r ha n d en .4. 3. 5 A l l o c h t o ne nE r i s n a u w e l i j k s pa t i ën t en in f o r m a t i e in bu it en l a n d s e t a l en o f in f o rm a t i e d i e a a n s l u it b i j n i et - c h r i st e l i j k e cu lt u r en en w a a r d en en n o rm en ov e r p r ev en t i e,l e e f r e g e l s, g ez on d h e i d en l i c ha m e l i j k e o f p s y c h i s c h e z i e kt e . E r z i jn en k e l e u it z on d e r in g en . V W S b i e dt o p d e s it e g r i e p pa n d e m i e . n l in f o rm a t i e in 9 t a l en ov e rn i e u w e in f l u en z a A. H et N I G Z h e e ft in f o rm a t i e on t w i k k e l d ov e r g ez on d l ev en en b e w e g en v o o r a l l o c ht on en en v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l v o o r a l l o c ht on en ov e rd ia b et e s. Da a rn a a st b i e dt A l z h e i m e r N e d e r l a n d e en in f o f o l d e r ov e r d e m en t i e a a n in 5 t a l en en h e e ft St . Pa n d o ra in f o rm a t i e in m e e r d e r e t a l en w a a r on d e ra ra b i s c h ov e r h et h e b b en v a n e en d e p r e s s i e (z i e o o k t o e ga n k e l i j k h e i d, t a a l g e b ru i k )4. 3. 6 W it te p le k ke n, a a n be ve l i n ge n- Da a r w a a r r e l ev a n t d i f f e r en t ia t i e v a n h et pa t i ën t en m a t e r ia a l n a a r d o e l g r o e p en .- D e v in d ba a r h e i d v a n pa t i ën t en m a t e r ia a l v o o r d e v e r s c h i l l en d e d o e l g r o e p en v e r g r ot en .4. 4 To e ga n k e l i j k h e i dD e t o e ga n k e l i j k h e i d v a n h et pa t i ën t en m a t e r ia a l v o o r e en g e m i d d e l d e pa t i ën t i s ov e r h et a l g e m e en g o e d . V o o r b l in d e en s l e c ht z i en d e m en s en i s d et o e ga n k e l i j k h e i d m a t i g en v o o r l a a g en n i et g e l et t e r d en i s e r n a u w e l i j k s o f g e en in f o r m a t i e . E r w o r dt o o k n a u w e l i j k s g e b ru i k g e m a a kt v a n e en c o m b in a t i ev a n t e k st, s p ra a k en b e e l d . Da a rn a a st w o r dt e r n a u w e l i j k s on d e r s c h e i d g e m a a kt t u s s en in f o rm a t i e v o o r d e b e g in n en d e en g ev o r d e r d e pa t i ën t, t e rw i j l d ein f o r m a t i e b e h o e ft e w e l v e r s c h i l l en d i s. O p s o m m i g e s it e s st a a t z ov e e l in f o rm a t i e, da t e en b ez o e k e r g e m a k k e l i j k d e w e g kw i jt ra a kt .
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4. 4. 1 Be g i n ne r se n ge v or de r de nB i j c h r on i s c h e a a n d o en in g en h e b b en m en s en r on d d e d ia gn o s e v a a k e en a n d e r e in f o r m a t i e b e h o e ft e da n l a t e r in h u n z i e kt e ca r r i è r e . R on d d e d ia gn o s eku n n en m en s en d o o r h et g r ot e in f o rm a t i ea a n b o d v a a k n i et v in d en w a a r z i j b e h o e ft e a a n h e b b en . E en g ev o r d e r d e pa t i ën t w e et b et e r d e w e g en ka n b et e rs e l e ct e r en w e l k e in f o r m a t i e h i j w e l en n i et r e l ev a n t v in dt . E en g ev o r d e r d e pa t i ën t ka n o o k m e e r b e h o e ft e h e b b en a a n in f o rm a t i e ov e r c o m p l i ca t i e s,v e r s c h i l l en d e b e ha n d e l in g en en h u n r i s i c o ’ s en d e b i j w e r k in g en v a n m e d i c i jn en .S o m m i g e a a n b i e d e r s v a n pa t i ën t en m a t e r ia a l m a k en d it on d e r s c h e i d w e l, a n d e r en n i et . E en g o e d v o o r b e e l d i s d e s it e ov e r d ia b et e s v a n d e D ia b et e sV e r en i g in g N e d e r l a n d ( D V N ) . D e s it e b i e dt in f o g e r i c ht o p d e v e r s c h i l l en d e st a d ia : p r ev en t i e f o m n a t e ga a n w a t r i s i c o fa ct o r en v o o r h et on t w i k k e l en v a nd ia b et e s z i jn , in f o v o o r n et n a d e d ia gn o s e ‘ i k h e b d ia b et e s ’ en in f o v o o r l a t e r ov e r h et l ev en m et d ia b et e s. O o k b i e dt D V N in f o s p e c ia a l v o o r ou d e r s v a nk in d e r en m et d ia b et e s, v o o r j on g e r en en k in d e r en m et d ia b et e s, v o o r m en s en d i e e en pa rt n e r o f ou d e r h e b b en m et d ia b et e s en v o o r v r ou w en d i e z w a n g e rw i l l en w o r d en . O o k d e s it e b o r st ka n k e r. n l v a n d e B o r st ka n k e r V e r en i g in g N e d e r l a n d ( B V N ) b i e dt p r ev en t i ev e in f o ov e r z e l f on d e rz o e k, in f o v o o r d e g en en d i en et e en a fw i j k in g in e en b o r st h e b b en g ev on d en en in f o v o o r g ev o r d e r d en .4. 4. 2 T a a l n i ve auD e m e e st e pa t i ën t en in f o rm a t i e m a a kt g e b ru i k v a n g e s c h r ev en t a a l o m d e b o o d s c ha p ov e r t e b r en g en . H et n iv ea u v a n h et t a a l g e b ru i k i s m e e st a l h o o g, n a a rs c ha t t in g M B O +. D e b r o c h u r e s v a n d e N e d e r l a n d s e Ha rt st i c ht in g ga a n u it v a n h et t a a l n iv ea u v a n M A V O 3 . V o o r e en g r o ot d e e l v a n d e d o e l g r o e p i s d epa t i ën t en m a t e r ia a l h i e rm e e t o e ga n k e l i j k.E r z i jn in N e d e r l a n d n a a r s c ha t t in g o o k z o ’n 1, 5 m i l j o en m en s en d i e m o e it e h e b b en m et l ez en en s c h r i jv en . Va n d ez e l a a g g e l et t e r d en i s é én m i l j o ena u t o c ht o on en e en ha l f m i l j o en a l l o c ht o on ( b r on : St i c ht in g l ez en en s c h r i jv en ) . V o o r h en i s d e pa t i ën t en in f o r m a t i e n i et t o e ga n k e l i j k.E en g o e d e u it z on d e r in g i s h et Ca n i s i u s- W i l h e l m in a Z i e k en h u i s in N i j m e g en (n i et in d e st e e k p r o e f b et r o k k en ; d ez e in f o rm a t i e k o m t u it d e a ct u a l it e it ) . D itz i e k en h u i s h e e ft en k e l e b e g r i j p e l i j k e pa t i ën t en f o l d e r s g e m a a kt v o o r m en s en d i e m o e it e h e b b en m et l ez en en s c h r i jv en .
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4. 4. 3 Ge br u i k v a n be e l d m a te r i a a lI n t e rn et i s e en m e d i u m da t b i j u it st e k v e r s c h i l l en d e c o m m u n i ca t i e m i d d e l en ka n c o m b in e r en . S c h r i ft e l i j k e in f o rm a t i e ka n g e c o m b in e e r d w o r d en m etg e s p r o k en t a a l en b e e l d in f o r m a t i e . D it w o r dt n o g m a a r m on d j e s m a a t g e da a n . D e m e e st e in f o rm a t i e o p h et w e b i s o f e en s c h r i ft e l i j k e b r o c h u r e d i e o p d es it e i s g ez et o f w e bt e k st en . O o k pa t i ën t en m a t e r ia l en n a a r a a n l e i d in g v a n d e r i c ht l i jn en z i jn e r n o g a l l e en in g e s c h r ev en t a a l .I n f o r m a t i e d i e v ia m e e r d e r e m e d ia t e g e l i j k e rt i j d w o r dt a a n g e b o d en - s c h r i ft, b e e l d, g e l u i d - b e k l i j ft g e m a k k e l i j k e r. D it g e l dt e xt ra v o o r d o e l g r o e p en d i e h etg e s c h r ev en w o o r d m in d e r o f n i et b e h e e r s en .I n pa t i ën t en v o o r l i c ht in g i s b e e l d m a t e r ia a l n o g s c ha a r s. V e r h e l d e r en d e i l l u st ra t i e s b i j t e k st z i jn z e l dz a a m . O p s o m m i g e w e b s it e s st a a n t e r u it l e g a n i m a t i e s o fp o w e r p o in t s. ev en v ia b e e l d en . S o m m i g e pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s g ev en D V D ’ s u it . D i e ga a n v o o ra l ov e r l e r en l ev en m et d e g ev o l g en v a n d e a a n d o en in g enm in d e r o f n i et ov e r d ia gn o s e en b e ha n d e l in g. D ez e D V D ’ s z i jn t e b e st e l l en en n i et v ia h et w e b t e b e k i j k en . Ov e r in f l u en z a en b o r st ka n k e r i s w e l v e e lb e e l d m a t e r ia a l b e s c h i k ba a r. O p e en j on g e r en s it e ov e r r e u m a st a a t e en k o rt f i l m p j e ov e r t h e ra p i et r ou w .M a t e r ia a l w a a r in t e k st, s p ra a k en b e e l d w o r d en g e c o m b in e e r d i s n a u w e l i j k s o f n i et b e s c h i k ba a r.4. 4. 4 T oe g a n ke l i j k he i d v o or s le c h tz ie n de ne n b l i n de nS l e c ht z i en d e en b l in d e m en s en ku n n en e en w e b s it e a l l e en g e b ru i k en a l s d e s it e ov e rz i c ht e l i j k i s o p g e b ou w d, h et l et t e rt y p e ka n w o r d en v e r g r o ot en d ein f o r m a t i e ka n w o r d en v o o r g e l ez en .V o o r s it e s d i e h i e ra a n v o l d o en i s h et w a a rm e r k ‘ d r e m p e l v r i j ’, e en p o p p et j e in e en c i r k e l in d e k l e u r en o ra n j e o f g r o en ( w w w . d r e m p e lv r i j . n l ) . A l l e en d e s it e sv a n d e o r ga n i sa t i e s v o o r b l in d en en s l e c ht z i en d en v o e r en d it w a a r m e r k o p h u n s it e . O p s it e s v a n e en a a n t a l g r ot e pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s en f on d s en ka n d el et t e r g r o ot t e w o r d en in g e st e l d . D e in f o rm a t i e o p k i e s b et e r en o p s o m m i g e a n d e r e s it e s ka n w o r d en v o o r g e l ez en . I n h et a l g e m e en i s d e t o e ga n k e l i j k v a ns it e s v o o r b l in d en en s l e c ht z i en d en m a t i g.
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4. 4. 5 V i n d b a ar he i dI n h et a l g e m e en i s h et pa t i ën t en m a t e r ia a l g o e d t e v in d en o p in t e rn et (a l s m en d e o f f i c i ë l e ka n a l en w e et t e v in d en z oa l s K i e s b et e r, P G O - f on d s en enpa t i en t en v e r en i g in g en ) . M a t e r ia a l v o o r s p e c i f i e k e d o e l g r o e p en i s s o m s m in d e r g o e d t e v in d en . O p en k e l e s it e s, z oa l s d i e v a n d e H a rt st i c ht in g o f K i e s b et e r,st a a t z ov e e l in f o rm a t i e, da t d e v in d ba a r h e i d on d e r d ru k k o m t t e st a a n .4. 4. 6 W it te p le k ke n, a a n be ve l i n ge n- On d e r s c h e i d t u s s en in f o rm a t i e v o o r b e g in n en d e en g ev o r d e r d e pa t i ën t en .- Pa t i ën t en m a t e r ia a l on t w i k k e l en v o o r l a a g en n i et g e l et t e r d en .- V o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l w a a r in t e k st, s p ra a k en b e e l d g e c o m b in e e r d w o r d en .- I n st e l ba r e l et t e r g r o ot t e o p w e b s it e s en d e m o g e l i j k h e i d o m d e t e k st v o o r t e l ez en , w a a r m o g e l i j k v o l d o en a a n d e c r it e r ia v a n d r e m p e l v r i j . n l- O p s it e s m et v e e l in f o rm a t i e e en z o e k d e m o, z o da t e en b ez o e k e r w e et w e l k e in f o r m a t i e e r a l l e m a a l o p d e s it e t e v in d en i s .

4. 5 . K e uz e- o n d e r s t e u n i n gE en d e e l v a n d e pa t i ën t en w i l g ra a g e en a ct i ev e r o l in d e b e ha n d e l in g. V e ra n d e r d e v i s i e s ov e r b e ha n d e l in g v e rw a c ht en v a n d e pa t i ën t o o k st e e d s v a k e ra ct i ev e in b r en g. Da t ka n a l l e en a l s d e pa t i ën t g o e d on d e r st e u n d w o r dt, b i jv o o r b e e l d v ia pa t i ën t en m a t e r ia a l . Da a rv o o r i s h et w e l b e l a n g r i j k da t h et m a t e r ia a ln i et a l l e en in f o rm a t i e v e r st r e kt, m a a r pa t i ën t en o o k on d e r st e u n t b i j h et o p z i c h n e m en v a n e en a ct i ev e r o l . M on d j e s m a a t k o m en e r v o o r l i c ht in g s p r o d u ct end i e h i e ra a n v o l d o en .
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4. 5. 1 I n te r a c t i v ite itH et m e e st e pa t i ën t en m a t e r ia a l o p in t e rn et b e st a a t u it w e bt e k st en o f b r o c h u r e s d i e o p e en w e b s it e g e p l a a t st z i jn . I n t e ra ct iv it e it b e st a a t da n u it d em o g e l i j k h e i d o m d e b et r e f f en d e t e k st a a n t e k l i k k en . O p e en a a n t a l w e b s it e s k r i j gt in t e ra ct iv it e it e en b r e d e r e in v u l l in g, b i jv o o r b e e l d v ia z e l ft e st en . E r z i jnb i jv o o r b e e l d z e l ft e st en ov e r a st m a , C O P D, o b e s it a s, d ia b et e s, a l c o h o l - en d ru g sv e r s l a v in g.Da a rn a a st b e g in n en e r in st ru m en t en t e k o m en d i e e en p e r s o on h e l p en o m d e e i g en g ez on d h e i d s s it u a t i e t e v e r h e l d e r en en z o b e l a n g r i j k e in f o r m a t i e t ev e rz a m e l en v o o r d e b e ha n d e l in g. B i jv o o r b e e l d : d e z e l fm on it o r r e u m a .

4. 5. 2 O n de r s te u n i n g b i j be h a n de l ke u z eWa a r o m w o r dt g e k oz en v o o r b e ha n d e l in g a en n i et v o o r b e ha n d e l in g b ? Wa t z i jn d e v o o r en n a d e l en v a n d e v e r s c h i l l en d e b e ha n d e l in g en ? W e l k eb e ha n d e l in g s l u it a a n b i j d e p e r s o on l i j k e l e e f o m st a n d i g h e d en en w en s en ? I n d e m u lt i d i c s i p l in a i r e r i c ht l i jn en en in s o m m i g e m on o d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn enst a a n in d i ca t i e s en c on t ra - in d i ca t i e s v o o r e en b e ha n d e l in g v e rm e l d . D it i s v o o r e en pa t i ën t b e l a n g r i j k e in f o rm a t i e . D ez e s p e c i f i e k e in f o r m a t i e w o r dt l a n g n i eta lt i j d v e rw e r kt in d e pa t i ën t en v e r s i e v a n e en r i c ht l i jn . I n d e ov e r i g e pa t i ën t en v o o r l i c ht in g i s h et m e e st a l n i et g e b ru i k e l i j k o m s p e c i f i e k in t e ga a n o pb e ha n d e l in g o f m e d i c i jn en . E r w o r dt m e e st a l in a l g e m en e z in ov e r g e s c h r ev en . E en u it z on d e r in g i s K i e s b et e r. n l, w a a r m e d i c i jn en en m o g e l i j k e b i j w e r k in g enu it g e b r e i d st a a n v e rm e l d .B i j e en b e ha n d e l k e u z e ku n n en n i et a l l e en m e d i s c h e, m a a r o o k p e r s o on l i j k e a r gu m en t en e en r o l s p e l en . D e en e p e r s o on ka n e en b e pa a l d e b e ha n d e l in g e r gb e l a st en d v in d en en z a l k i ez en v o o r e en a lt e rn a t i e f a l s da t v o o r ha n d en i s. V o o r e en a n d e r e p e r s o on ka n d e p e r s o on l i j k e a fw e g in g a n d e r s u it v a l l en . I nv o o r l i c ht in g i s n a u w e l i j k s o f g e en a a n da c ht v o o r p e r s o on l i j k e k e u z e fa ct o r en .4. 5. 3 O n de r s te u n i n g b i j a c t ie ve be t r o k ke n he i d p a t i ë n tE en a ct i ev e r o l v a n d e pa t i ën t b i j d e b e ha n d e l in g k r i j gt st e e d s m e e r a a n da c ht (z i e o o k pu n t 2 v a n d e c on c l u s i e s ) . O p in t e rn et st a a n a l en k e l e in st ru m en t end i e e en pa t i ën t h i e r b i j on d e r st e u n en , b i jv o o r b e e l d ov e r r e u m a en a st m a , o b e s it a s, d ia b et e s, a l c o h o l - en d ru g sv e r s l a v in g ( d ez e in st ru m en t en st a a n in d ein v en t a r i sa t i e en z i jn o p g en o m en in h et ov e rz i c ht v a n ‘ g o o d p ra ct i c e s ’ . O pv a l l en d i s da t d i e a ct i ev e b et r o k k en h e i d v o o ra l w o r dt in g ev u l d a l s z e l fm on it o r in g.
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I n t e ra ct i ev e in st ru m en t en d i e e en in d iv i d u e l e pa t i ën t on d e r st e u n en b i j h et v e r h e l d e r en v a n e en m o g e l i j k e b e ha n d e l in g in z i jn o f ha a r s it u a t i e z i jnn a u w e l i j k s o f n i et v o o r ha n d en .B i j en k e l e a a n d o en in g en , b i jv o o r b e e l d ha rt z i e kt en en b e r o e rt e, i s s i gn a l e r in g s in f o r m a t i e a pa rt b e s c h i k ba a r. B i j v e e l a a n d o en in g en b e st a a t d ez e in f o rm a t i ew e l, m a a r i s on d e r d e e l v a n e en b r o c h u r e en da a rm e e n i et g o e d t e v in d en .4. 5. 4 W it te p le k ke n, a a n be ve l i n ge nI n t e ra ct i e f pa t i ën t en m a t e r ia a l da t pa t i ën t en on d e r st eu n t b i j b e ha n d e l k e u z e en a ct i ev e b et r o k k en h e i d b i j b e ha n d e l in g.

4. 6 . K i e s b e t e r. n lK i e s b et e r p r o f i l e e rt z i c h a l s d é s it e ov e r g ez on d h e i d o f z i e kt e . D e s it e b ev a t n i et a l l e en v e e l o b j e ct i ev e en on a f ha n k e l i j k e in f o rm a t i e, m a a r b i e dt o o kv e rn i e u w en d e in f o rm a t i e p r o d u ct en d i e a f g e st e m d z i jn o p l e e ft i j d, d i e on d e r st e u n en b i j h et k i ez en v a n e en b e ha n d e l in g o f b i j h et z o e k en v a n e enz o r gv e r l en e r. K o rt o m : e en s it e d i e b i j d ra a gt a a n a ct i ev e b et r o k k en h e i d v a n d e pa t i ën t .N o g n i et a l l e a a n d o en in g en st a a n o p K i e s b et e r. Da a rn a a st i s d e s it e n a u w e l i j k s o f n i et b e k en d b i j z o r g g e b ru i k e r s. D e m en s en d i e d e s it e w e l w et en t ev in d en , ra k en in d e v e e l h e i d v a n in f o rm a t i e a l sn e l d e w e g kw i jt .4. 6. 1 A a n be ve l i n ge n- E en d e m o o p d e s it e w a a rm e e e en b ez o e k e r ka n on t d e k k en w a t e r a l l e m a a l o p d e s it e t e v in d en i s en w a a r.- P u b l i c it e it s ca m pa gn e o m k i e s b et e r b i j h et a l g e m en e pu b l i e k en b i j d e a c ht e r ba n v a n pa t i ën t en v e r en i g in g en b e k en d t e m a k en .- Pa t i ën t en m a t e r ia a l ov e r a l l e a a n d o en in g en o p d e s it e o pn e m en .
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4. 7 . B e t r o u w ba a r e n o na f ha n k e l i j k pa t i ë n t e n ma t e r ia a l ?O p in t e rn et i s v e e l g ez on d h e i d s in f o rm a t i e t e v in d en o p a l g e m en e s it e s a l s g ez on d h e i d s p l e in en m e d i g o. O o k v ia G o o g l e en st a rt pa g in a ’ s v a n e en a a n d o en in gk o m j e a l sn e l b i j d ez e s it e s t e r e c ht . D e in f o r m a t i e o p d ez e a l g e m en e s it e s w o r dt o p d e st a rt pa g in a g e p r e s en t e e r d a l s b et r ou w ba a r en on a f ha n k e l i j k. A l l e enin h et c o l o f on (t e b e r e i k en n a t w e e o f d r i e k e e r d o o r k l i k k en ) st a a t v e r m e l d da t d e s it e g e s p on s o r d w o r dt d o o r e en fa rm a c e u t i s c h b e d r i j f o f d o o r e enz o r gv e rz e k e ra a r.B i j s o m m i g e pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s w o r dt d e s it e d i r e ct o f in d i r e ct g e s p on s o r d . E en z e l ft e st st a a t da n b i jv o o r b e e l d v e r m e l d o p d e n i et - g e s p on s o r d e st a rt s it e,m a a r d e t e st z e l f st a a t o p e en s it e d i e m e d e m o g e l i j k i s g e m a a kt d o o r e en fa rm a c e u t i s c h b e d r i j f.E r i s d u s o p h et n et v e e l v e rw ev en h e i d t u s s en o b j e ct i ev e in f o rm a t i e en s p on s o r in g, z on d e r da t d it v o o r d e b ez o e k e r d u i d e l i j k i s.4. 7. 1 A a n be ve l i n gPa t i ën t en in f o r m e r en ov e r w a a r o p in t e rn et b et r ou w ba r e en on a f ha n k e l i j k e in f o rm a t i e t e v in d en i s.4. 8 To t s l o tE r i s v e e l pa t i ën t en v o o r l i c ht in g en h et m e e st e da a rv a n i s o p in t e rn et t e v in d en .Ov e r d e m e e st e a a n d o en in g en z i jn m e d i s c h e r i c ht l i jn en d i e g e ba s e e r d z i jn o p a ct u e l e b e ha n d e l in z i c ht en . S o m s st a a t in h et pa t i ën t en m a t e r ia a l v e rm e l d da th et i s on t l e en d a a n z o ’n r i c ht l i jn . M e e st a l st a a t n i et v e r m e l d w a a r h et pa t i ën t en m a t e r ia a l a a n on t l e en d i s. E en w e r kw i jz e w a a r b i j pa t i ën t en m a t e r ia a lg e ba s e e r d i s o p r i c ht l i jn en en b e st a a n d m a t e r ia a l w o r dt a a n g e pa st a a n d e r i c ht l i jn en i s n i et g e b ru i k e l i j k.
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4. 8. 1 A a n be ve l i n ge n :P e r a a n d o en in g en in sa m en s p ra a k m et b et r o k k en pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s e en m o d e l on t w i k k e l en o m n i e u w pa t i ën t en m a t e r ia a l t e ba s e r en o p r i c ht l i jn en enb e st a a n d m a t e r ia a l o p d e r i c ht l i jn en a f t e st e m m en .S p e c ia l e a a n da c ht d i en t da a r b i j g e g ev en t e w o r d en a a n :* B i j d e on t w i k k e l in g v a n d e r i c ht l i jn : h et st ru ct u r e e l o pn e m en v a n kn e l pu n t en , w en s en en b e h o e ft en d i e pa t i ën t en e rv a r en in d e z o r g ( in b r en gpa t i ën t en o r ga n i sa t i e s ) en d e a a n b ev e l in g en d i e in d e r i c ht l i jn o p d ez e z a k en w o r d en g e f o rm u l e e r d* D e v e rt a a l s la g v a n d ez e a a n b ev e l in g en v o o r d e pa t i ën t, p l u s w a t pa t i ën t en z e l f ku n n en d o en .* On t w i k k e l in g v a n k e u z e- on d e r st e u n en d e in f o rm a t i e z o da t pa t i ën t a a n d e ha n d v a n d e r i c ht l i jn e en w e l ov e rw o g en k e u z e v o o r e en b e pa a l d eb e ha n d e l in g s o pt i e ka n m a k en .
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5 . S t e e k p r o e f z i e k e n h u i z e nD e s t e e k p r o e f Z i e k e n h u iz e n i s u i t g e vo e r d i n s e p t e m b e r 2 0 0 9 a l s o n d e r d e e l va n d e q u i c k sc a n I n v e n ta r i sa t i e Pa t i ë n t e n ma t e r ia a l . O m na t e ga a n w e l k epa t i ë n t e n ma t e r ia l e n b e sc h i k ba a rz i j n i n z i e k e n h u iz e n i s e e n s t e e k p r o e f u i t g e vo e r d b i j t w i n t i gz i e k e n h u iz e n . B e k e k e n i s o f la n d e l i j k e r ic h t l i j n e nd o o r w e r k e n i n l o ka a l g e b r u i k t vo o r l ic h t i n g s ma t e r ia a l . Z i e k e n h u iz e n o n t w i k k e l e n z e l f v e e l vo o r l i c h t i n g s ma t e r ia a l e n ma k e n da a r na a s t g e b r u i k va ni n fo r ma t i e ma t e r ia a l va n K i e s b e t e r, pa t i ë n t e n o r ga n i sa t i e s, g ez o n d h e i d s fo n d s e n, b e r o e p s v e r e n i g i n g e n e n k e n n i s i n s t i t u t e n .A l s st e e k p r o e f in d e cu r e z i jn 2 0 z i e k en h u iz en (a f d e l in g pa t i ën t en v o o r l i c ht in g ) s c h r i ft e l i j k b en a d e r d m et h et v e rz o e k in z i c ht t e g ev en in h et d o o r h eng e b ru i kt e pa t i ën t en m a t e r ia a l v o o r e l k v a n d e 2 5 a a n d o en in g en . U it d e N e d e r l a n d s e z i e k en h u iz en z i jn v i e r a ca d e m i s c h e z i e k en h u iz en , a c hto p l e i d in g sz i e k en h u iz en en a c ht ov e r i g e z i e k en h u iz en g e s e l e ct e e r d . D e z i e k en h u iz en l i g g en v e r s p r e i d ov e r N e d e r l a n d en ov e r g r ot e en k l e in e r e st e d en . N a a ra a n l e i d in g v a n d e b r i e f en v ra g en l i j st i s m et e en z e st a l z i e k en h u iz en c on t a ct g e w e e st ov e r h et a a n l ev e r en v a n d e g e w en st e in f o rm a t i e . I n t ot a a l h e b b ent w a a l f z i e k en h u iz en g e r ea g e e r d o p h et on d e rz o e k.D e st e e k p r o e f z i e k en h u iz en r i c ht t e z i c h o p d e v o l g en d e v ra g en :- W e l k v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l i s e r p e r a a n d o en in g, s c h r i ft e l i j k en / o f d i g it a a l ?- D o o r w i e i s h et v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l on t w i k k e l d ( in t e rn o f e xt e rn ) ?- I s h et v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l g e ba s e e r d o p m e d i s c h e r i c ht l i jn en ?- I n d i en h et b in n en h et t i j d s b e st e k pa st : v e rm e l d t it e l, ja a rt a l en u it g ev e r v a n h et in f o m a t e r ia a l .

5 . 1 A na ly s e r e s u l ta t e nD e on d e r st a a n d e a n a l y s e h e e ft b et r e k k in g o p d e a f d e l in g en Pa t i ën t en v o o r l i c ht in g v a n z i e k en h u iz en . V ia a rt s en en v e r p l e e g ku n d i g en w o r dt o o k v e e lin f o r m a t i e a a n pa t i ën t en g e g ev en . D e a f d e l in g Pa t i ën t en v o o r l i c ht in g h e e ft n i et a lt i j d z i c ht o p d e in f o r m a t i e d i e d o o r d ez e z o r gv e r l en e r s v e r st r e kt w o r dt a a npa t i ën t en . E l k s p e c ia l i s m e ka n ( d e e l s ) z e l f b e pa l en w e l k e v o o r l i c ht in g a a n d e pa t i ën t en g e g ev en w o r dt (z o w e l in t e rn a l s e xt e rn m a t e r ia a l ) . E en a a n t a l



2 7

z i e k en h u iz en h e e ft d e v ra g en l i j st a n on i e m t e ru g g e st u u r d . H i e r d o o r i s n i et t e h e r l e i d en o f e r v e r s c h i l i s in in f o r m a t i e b e l e i d t u s s en d e a ca d e m i s c h e,o p l e i d in g s- en a l g e m en e z i e k en h u iz en .D e r e su lt a t en v a n d e st e e k p r o e f z i e k en h u iz en l a t en h et v o l g en d e b e e l d z i en :A l g e m e en :- E r z i jn g e en pa t i ën t en v e r s i e s v a n m e d i s c h e r i c ht l i jn en b e k en d b i j d e a f d e l in g en pa t i ën t en v o o r l i c ht in g ;- D e m e e st e pa t i ën t en in f o rm a t i e w o r dt on t w i k k e l d d o o r d e z i e k en h u iz en z e l f : d o o r d e a f d e l in g pa t i ën t en v o o r l i c ht in g en / o f d o o r d e m e d i s c h e t ea m s ;- D e z e l f on t w i k k e l d e in f o r m a t i e w o r dt g e ba s e e r d o p m e d i s c h e r i c ht l i jn en o f i s g o e d g e k e u r d d o o r d e in h et z i e k en h u i s w e r k en d e m e d i s c h es p e c ia l i st en ;- D e z e l f on t w i k k e l d e in f o r m a t i e r i c ht z i c h o p in f o rm a t i e ov e r d e a a n d o en in g z e l f en ov e r d e b e ha n d e l m et h o d en v a n h et z i e k en h u i s, s p e c ia l i st i s c h ea f d e l in g en , p o l i k l in i e k en , o p e ra t i et e c hn i e k en et c. ;- N a a st d e z e l f on t w i k k e l d e in f o r m a t i e w o r dt w i s s e l en d g e b ru i k g e m a a kt v a n l a n d e l i j k e in f o m a t e r ia a l v a n g ez on d h e i d s f on d s en enpa t i ën t en o r ga n i sa t i e s : e r i s m e e r e xt e rn e in f o r m a t i e b e s c h i k ba a r da n d o o r d e z i e k en h u iz en v e r st r e kt w o r dt ;- V o o r e en a a n t a l a a n d o en in g en i s b e p e r kt in f o rm a t i e v o o r ha n d en in d e z i e k en h u iz en : pn e u m on i e, d e cu b it u s, a l c o h o l - en d ru g sv e r s l a v in g, d e p r e s s i een v e r st a n d e l i j k e ha n d i ca p.G e b ru i k r i c ht l i jn en in d e p ra kt i j k :V e e l z i e k en h u iz en on t w i k k e l en z e l f h et in f o m a t e r ia a l en g ev en da a r b i j a a n da t h et m a t e r ia a l g e ba s e e r d w o r dt o p m e d i s c h e r i c ht l i jn en en / o f g o e d g e k e u r dw o r dt d o o r d e in h et z i e k en h u i s w e r kz a m e m e d i s c h e s p e c ia l i st en . Aa n v u l l en d on d e rz o e k i s n o d i g o m n a t e ku n n en ga a n o f h et in f o m a t e r ia a l v a n d ez i e k en h u iz en g e ba s e e r d i s o p d e m e e st r e c en t e r i c ht l i jn en r on d e en a a n d o en in g o f a l l e en o p r i c ht l i jn en v a n b e ha n d e l in g en d i e m en z e l f a a n b i e dt in h etz i e k en h u i s. (v b. b o r st ka n k e r : w e r kw i jz e m a m m a p o l i w o r dt n i et ov e ra l z o t o e g e pa st t e rw i j l h et w e l d e g e w en st e w e r kw i jz e en c on f o rm r i c ht l i jn en i s. )
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D i g it a l e in f o rm a t i e :D e m e e st e z i e k en h u iz en b i e d en h et in t e rn on t w i k k e l d e in f o rm a t i e m a t e r ia a l o o k d i g it a a l v ia d e w e b s it e v a n h et z i e k en h u i s a a n . I n e en a a n t a l g ev a l l enh e b b en z o r gv e r l en e r s e x p l i c i et a a n g e g ev en d e in f o rm a t i e t e w i l l en b e s p r e k en m et d e s b et r e f f en d e pa t i ën t en v o o r d e f o l d e r g e l ez en ka n w o r d en en i s d ein f o r m a t i e n i et o p d e w e b s it e g e p l a a t st . Pa t i ën t en in f o r m a t i e D o s s i e r s ( P I D ) en Pa t i ën t en in f o r m a t i e m a p p en ( P I M ) z i jn m e e st a l n i et t e v in d en o p in t e rn et . D itz i jn p e r s o on l i j k e b o e k j e s o f m a p p en w a a r in d e pa t i ën t st a p s g e w i j s in f o rm a t i e k r i j gt a f g e st e m d o p d e e i g en s p e c i f i e k e s it u a t i e en d e fa s e v a n b e ha n d e l in gw a a r in m en z i c h b ev in dt . Ga a n d e w e g h et b e ha n d e lt ra j e ct ku n n en a a n v u l l in g en g e g ev en w o r d en . D e d o s s i e r s en m a p p en b i e d en o o k ru i m t e o ma a n t e k en in g en t e m a k en en z i c h v o o r t e b e r e i d en o p g e s p r e k k en m et o f b e ha n d e l in g d o o r a rt s en . D ez e v o rm en v a n pa t i ën t en c o m m u n i ca t i e o m v a t t en v a a ke en l a n g d u r i g t ra j e ct w a a r b i j d e in f o rm a t i e g e d o s e e r d en t o e g e pa st o p d e s it u a t i e a a n g e b o d en w o r dt .E en v a n d e on d e rz o c ht e z i e k en h u iz en h e e ft in sa m en w e r k in g m et h et I K C ( k en n i sn et w e r k I n t e g ra l e Ka n k e r c en t ra ) e en w e b s it e on t w i k k e l d m etpa t i ën t en in f o rm a t i e ov e r d e b e ha n d e l s c h e m a ’ s en b i j w e r k in g en v a n m e d i c i jn en d i e g e b ru i kt w o r d en t e r b e ha n d e l in g v a n ka n k e r. E l k b e ha n d e l s c h e m a i sv o o rz i en v a n a dv i ez en v o o r d e pa t i ën t . D ez e in f o r m a t i e i s n i et o p t e v ra g en d o o r pa t i ën t en z e l f. H et i s d e b e d o e l in g da t z o r gv e r l en e r s d ez e in f o rm a t i e g ev ena a n pa t i ën t en .5 . 2 Aa n b e v e l i n g e n :- B e k en d h e i d v e r g r ot en v a n pa t i ën t en v e r s i e s v a n l a n d e l i j k e r i c ht l i jn en ;- B e k en d h e i d v e r g r ot en v a n h et a a n b o d a a n e xt e rn e in f o r m a t i e p e r a a n d o en in g ;- N a ga a n in h o ev e r r e h et d o o r z i e k en h u iz en z e l f on t w i k k e l d e m a t e r ia a l a a n s l u it o p d e m e e st r e c en t on t w i k k e l d e l a n d e l i j k e r i c ht l i jn en v o o r d ia gn o s een b e ha n d e l in g en in h o ev e r r e d e o r ga n i sa t i e v a n d e z o r g a a n s l u it o p d ez e r i c ht l i jn en .
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6. S t e e k p r o e f v e rs t a n d e l i j k e b e p e r k i n g e nN a a s t d e s t e e k p r o e f Z i e k e n h u iz e n i s i n s e p t e m b e r 2 0 0 9 e e n b e k n o p t e p e i l i n g i n d e c a r e ( la n g d u r i g ez o r g ) u i t g e vo e r d a l s o n d e r d e e l va n d e q u i c k sc a nI n v e n ta r i sa t i e Pa t i ë n t e n ma t e r ia a l . D e p e i l i n g i s u i t g e vo e r d b i j v i j f i n s t e l l i n g e n vo o r m e n s e n m e t e e n v e r s ta n d e l i j k e b e p e r k i n g.D e p e i l in g in d e l a n g d u r i g e z o r g i s s p e c i f i e k g e r i c ht o p pa t i ën t en in f o rm a t i e v o o r en ov e r m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g. V o o r d e p e i l in g i sg e k oz en o m da t e r in d e s ea r c h o p in t e rn et n a u w e l i j k s in f o r m a t i e ov e r v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en b e s c h i k ba a r b l e e k t e z i jn . D e st e e k p r o e f b e st a a t u it e enp e i l in g b i j 5 st i c ht in g en v e r s p r e i d ov e r N e d e r l a n d d i e z o r g en d i en st en v e r l en en a a n m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g. I n v e r ba n d m et h et k o rt et i j d s b e st e k v a n d e in v en t a r i sa t i e i s g e k oz en v o o r e en b e l r on d e en w e b s it e- c h e c k en i s a f g ez i en v a n e en s c h r i ft e l i j k e v ra g en l i j st .D e st e e k p r o e f in d e ca r e r i c ht t e z i c h o p d e v o l g en d e v ra g en :- W e l k v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l ov e r v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en i s b e s c h i k ba a r, s c h r i ft e l i j k en / o f d i g it a a l ? H et ga a t o m in f o rm a t i e v o o r v e rw a n t en o fv e r st a n d e l i j k g e ha n d i ca pt en z e l f ov e r d e a a n d o en in g, d e d ia gn o s e en b e ha n d e l in g.- Z i jn e r r i c ht l i jn en v a n b e r o e p s g r o e p en v o o r d ia gn o s e en b e ha n d e l in g ?- R i c ht l i jn en v e r st a n d e l i j k g e ha n d i ca pt en z o r g : z i jn e r c l i ën t en v e r s i e s /v e r s i e s v o o r v e rw a n t en ?

6 . 1 A na ly s e r e s u l ta t e nU it d e in t e rn et s ea r c h en d e a a n v u l l en d e p e i l in g b i j v i j f a a n b i e d e r s v a n z o r g v o o r m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e ha n d i ca p i s g e b l e k en da t e r n a u w e l i j k sin f o r m a t i e o p en ba a r en b e s c h i k ba a r i s ov e r v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en . E r i s in f o r m a t i e b e s c h i k ba a r ov e r h et s yn d r o o m v a n D o w n en ov e r 2 4 (z e e r )z e l dz a m e s yn d r o m en v ia d e V e r en i g in g V G - N et w e r k en . V ia d e v i j f a a n b i e d e r s w o r dt in f o r m a t i e v e r st r e kt ov e r h et a a n b o d v a n d e in st e l l in g en , n i et ov e r d ev e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en z e l f.
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D e r i c ht l i jn en d i e on t w i k k e l d z i jn v o o r m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e ha n d i ca p r i c ht t en z i c h o p m e d i s c h e a a n d o en in g en in c o m b in a t i e m et e env e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g (v b. e p i l e p s i e, r e f l u xz i e kt e, s l e c ht h o r en d h e i d ) o f o p s p e c i f i e k e z o r g v o o r m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e ha n d i ca p (v b. g e b ru i kp s y c h o fa rm a ca , l ev en s e in d e / pa l l ia t i ev e z o r g ) . B i j d e on t w i k k e l in g v a n d e r i c ht l i jn en z i jn g e en m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g o f h u n v e rw a n t enb et r o k k en g e w e e st .D o o r P l a t f o rm V G ( i . s. m . V G - N et w e r k en ) en N V A V G ( N e d . V e r en i g in g A rt s en V e r st a n d e l i j k G e ha n d i ca pt en ) z i jn r on d z e s z e l dz a m e s yn d r o m en a dv i ez eno p g e st e l d v o o r h u i sa rt s en en t a n da rt s en ov e r d e m e d i s c h e b e g e l e i d in g v a n m en s en m et e en d e r g e l i j k s yn d r o o m .E r z i jn g e en c l i ën t en v e r s i e s / v e r s i e s v o o r v e rw a n t en v a n d e r i c ht l i jn en g ev on d en . D e w e b s it e s v a n a a n b i e d e r s en pa t i ën t en v e r en i g in g en v o o r m en s en m ete en v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g h e b b en v e e l a l e en d e e l v a n d e w e b s it e g e r i c ht o p m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e ha n d i ca p z e l f w a a r in m et e en v ou d i gt a a l g e b ru i k, v o o r l e e s fu n ct i e, p i ct o g ra m m en en f i l m p j e s in f o rm a t i e g e g ev en w o r dt ov e r h et a a n b o d .6 . 2 Aa n b e v e l i n g e n- On t w i k k e l en en d i g it a l i s e r en v a n in f o rm a t i e m a t e r ia a l ov e r v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en ;- B et r e k k en v a n m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e ha n d i ca p en n a a st b et r o k k en en b i j d e r i c ht l i jn on t w i k k e l in g.
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7. M o d e l n i e u w v o o r l ic h t i n gs m a t e r i a a lU it d e h i e rv o o r b e s c h r ev en q u i c k s ca n i s e en m o d e l v o o r pa t i ën t en v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l a f t e l e i d en . Da t w o r dt b e s c h r ev en in d it h o o f d st u k.H et i s v a n b e l a n g da t d e in f o r m a t i e v o o r pa t i ën t en ov e r e en st e m t m et d e a ct u e l e in z i c ht en u it m on o- en m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en . E r i s v e r s c h i l inin f o r m a t i e b e h o e ft e t u s s en m en s en d i e n et w et en m et w e l k e a a n d o en in g z i j t e m a k en h e b b en en d e g en en d i e b e k en d z i jn m et h u n a a n d o en in g en m e e rw i l l en w et en ov e r m e d i s c h e b e ha n d e l m o g e l i j k h e d en , m o g e l i j k e k e u z e s da a r in en c o m p l i ca t i e s.Da a rn a a st i s v o o r pa t i ën t en n i et a l l e en m e d i s c h e in f o r m a t i e v a n b e l a n g, m a a r o o k in f o rm a t i e ov e r d e g ev o l g en in h et da g e l i j k s l ev en o p in d iv i d u e e l n iv ea uen o p h et n iv ea u v a n s o c ia l e r e l a t i e s en m a a t s c ha p p e l i j k e pa rt i c i pa t i e .H et pa t i ën t en m a t e r ia a l d i en t z o o p g e st e l d t e w o r d en da t h et pa t i ën t en on d e r st eu n t b i j h et m a k en v a n k e u z e s t u s s en b e ha n d e l m o g e l i j k h e d en en b i j e ena ct i ev e b et r o k k en h e i d b i j (z e l f ) b e ha n d e l in g. I n t e ra ct iv it e it v a n h et m a t e r ia a l i s h i e rv o o r e en b e l a n g r i j k h u l p m i d d e l .D e v o l g en d e on d e rw e r p en / fa s en z i jn v a n b e l a n g :- K l a c ht en , s y m pt o m en : i k h e b l a st v a n … ?- On d e rz o e k en d ia gn o s e : w a t h e b i k ?M et u it l e g ov e r d e a a n d o en in g en ov e r h o e h et l i c ha a m n o r m a a l g e s p r o k en w e r kt .- B e ha n d e l in g s o pt i e s : w a t i s e r a a n t e d o en ?- B e ha n d e l in g s o pt i e s : h o e m a a k i k e en k e u z e ?Wa t z i jn in d i ca t i e s en c on t ra - in d i ca t i e s v a n e en b e ha n d e l in g ? Wa t i s h et t e v e rw a c ht en r e su lt a a t ? Wa t z i jn m o g e l i j k e c o m p l i ca t i e s ? W e l k eb e ha n d e l a lt e rn a t i ev en z i jn e r ?- Wa t ka n i k z e l f d o en ?Wa t ka n i k z e l f d o en o m v e r e r g e r in g v a n d e a a n d o en in g en k l a c ht en m o g e l i j k t e v o o r k o m en ?
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S i gn a l e r in g s in f o r m a t i e ov e r d e k l a c ht en , b i j w e l k e k l a c ht en m o et i k c on t a ct o pn e m en m et d e a rt s ?- Wa t b et e k en en d e k l a c ht en in h et da g e l i j k s l ev en ? I n ga a n o p w a t d e k l a c ht en o p in d iv i d u e e l n iv ea u b et e k en en en o p h et n iv ea u v a n s o c ia l e r e l a t i e sen m a a t s c ha p p e l i j k e pa rt i c i pa t i e .

N a a st d ez e in h ou d e l i j k e a s p e ct en i s h et v a n b e l a n g da t h et pa t i ën t en m a t e r ia a l g o e d v in d ba a r en t o e ga n k e l i j k i s. D it i s t e r ea l i s e r en d o o r :- g o e d e b e w e gw i jz e r in g o p d e s it e- g e b ru i k v a n i l l u st ra t i e s en ( in st ru ct i e ) f i l m p j e s- e en sa m en v a t t in g v a n d e in f o r m a t i e in t a a l g e b ru i k v o o r l a a g g e l et t e r d en- a f st e m m in g o p a l l o c ht on en- w a a r r e l ev a n t : a f st e m m in g o p v e r s c h i l l en d e l e e ft i j d en .
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S a m e nv a t t i n gI n s e p t e m b e r 2 0 0 9 h e e f t d e N e d e r la n d s e Pa t i ë n t e n Co n s u m e n t e n F e d e ra t i e ( N P C F ) e e n q u ic k sc a n Pa t i ë n t e n i n fo r ma t i e u i t g e vo e r d i n o p d ra c h t va n d eR e g i e ra a d Kw a l i t e i t va n Z o r g. Va n 2 5 a a n d o e n i n g e n i s na g e ga a n w e l k d i g i ta a l e n sc h r i f t e l i j k pa t i ë n t e n ma t e r ia a l o v e r d ia g n o s e e n b e ha n d e l i n gb e sc h i k ba a r i s . G e k e k e n i s na a r s i t e s va n o f f ic i ë l e ka na l e n z o a l s K i e s b e t e r, pa t i ë n t e n o r ga n i sa t i e s, g ez o n d h e i d s fo n d s e n e n k e n n i s i n s t i t u t e n . M e t e e ns t e e k p r o e f o n d e r t w i n t i gz i e k e n h u iz e n i s b e k e k e n w e l k d i g i ta a l e n sc h r i f t e l i j k pa t i ë n t e n ma t e r ia a l i n z i e k e n h u iz e n g e b r u i k t w o r d t e n b e sc h i k ba a r i s .O m da t e r o p i n t e r n e t w e i n i g i n fo ma t e r ia a l o v e r v e r s ta n d e l i j k e b e p e r k i n g e n b e sc h i k ba a r b l e e k b e ha l v e o v e r h e t Sy n d r o o m va n D o w n e n z e l dz a m esy n d r o m e n, i s e e n a a n v u l l e n d e p e i l i n g g e da a n na a r i n fo r ma t i e o v e r v e r s ta n d e l i j k e b e p e r k i n g e n . O p ba s i s va n d e q u i c k sc a n e n s t e e k p r o e v e n i s e e ng l o ba l e a na ly s e va n h e t pa t i ë n t e n ma t e r ia a l u i t g e vo e r d .
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Ov e r d e m e e st e v a n d e 2 5 on d e rz o c ht e a a n d o en in g en i s v o l d o en d e o f v e e l pa t i ën t en m a t e r ia a l b e s c h i k ba a r. N a a st d e in f o r m a t i e o p h et w e b w o r dtpa t i ën t en in f o rm a t i e o o k v e r s p r e i d v ia b r o c h u r e s. D ez e z i jn v r i j w e l a lt i j d v ia d e w e b s it e t e ra a d p l e g en en / o f t e b e st e l l en . Ov e r e en a a n t a l on d e rw e r p en i sn a u w e l i j k s o f g e en pa t i ën t en m a t e r ia a l .D e w it t e p l e k k en in h et pa t i ën t en m a t e r ia a l z i jn :- L on g on t st e k in g ;- I n t en s iv e ca r e ;- D e cu b it u s t h u i s w on en d en ;- V e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en ;- Ca r d i ov a s cu l a i r r i s i c o m a n a g e m en t b i j m en s en m et b e w e g in g s- en / o f en e r g i e b e p e r k in g en ;- C o- en m u lt i m o r b i d it e it ;- B r on en ja a rt a l b i j w e bt e k st en .Ov e r a l l e 2 5 a a n d o en in g en z i jn e r m on o d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en . Da a rn a a st z i jn e r ov e r 1 9 v a n d e 2 5 a a n d o en in g en m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en . Pa t i ën t enw e r k en z e l d en m e e a a n m on o d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en , in d e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en i s v r i j w e l a lt i j d ( in h ou d e l i j k e ) pa t i ën t en in b r en g.I n d e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en k r i j gt b e ha n d e l in g e en b r e d e in v u l l in g. Va n d e pa t i ën t w o r dt a ct i ev e b et r o k k en h e i d v e rw a c ht . H et i s da n o o k v a n b e l a n gda t pa t i ën t en g o e d o p d e h o o gt e z i jn v a n d e a ct u e l e b e ha n d e l in z i c ht en u it d e r i c ht l i jn .E r z i jn g e en m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en ov e r :- c o r on a i r e ha rt z i e kt en ( d ez e a a n d o en in g w o r dt w e l g en o e m d in a n d e r e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en , m et n a m e in d i e ov e r ca r d i ov a s cu la i rr i s i c o m a n a g e m en t ) ;- a st m a ( d e in f o rm a t i e in d e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en ov e r C O P D h e b b en v o o r e en d e e l o o k b et r e k k in g o p a st m a ) ;- in f l u en z a ;- v e r st a n d e l i j k e ha n d i ca p / on t w i k k e l in g sa c ht e r st a n d ;- s l e c ht z i en d h e i d, b l in d h e i d ;- s l e c ht h o r en d h e i d, d o o f h e i d .Aa n b ev e l in g pa t i ën t en in b r en g in r i c ht l i jn en :
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St ru ct u r e l e in b r en g v a n kn e l pu n t en , w en s en en v i s i e d o o r pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s.Aa n b ev e l in g a ct i ev e b et r o k k en h e i d pa t i ën t :- Pa t i ën t en o p d e h o o gt e st e l l en v a n d e a ct u e l e b e ha n d e l in z i c ht en ;- L i j st j e s o m o p s p e l en v a n d e a a n d o en in g t e s i gn a l e r en en t e w et en w a n n e e r e en a rt s m o et w o r d en g e ra a d p l e e g d . D ez e s i gn a l e r in g s l i j st j e s m o et en o pe en g o e d v in d ba r e p l a a t s o p d e w e b s it e st a a n ;- ( I n t e ra ct i ev e ) V o o r l i c ht in g s in st ru m en t en d i e e en a ct i ev e b et r o k k en h e i d v a n d e pa t i ën t st i m u l e r en en on d e r st e u n en .H et a l g e m en e b e e l d i s da t e en g r o ot d e e l v a n h et pa t i ën t en m a t e r ia a l n o g n i et g e ba s e e r d i s o p ( m u lt i ) d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en . W it t e p l e k k en ena a n b ev e l in g en o m pa t i ën t en m a t e r ia a l o p ba s i s v a n r i c ht l i jn en o p t e st e l l en z i jn :- I n d e r i c ht l i jn en u it w e r k en h o e b e k en d h e i d b i j pa t i ën t en v o rm k r i j gt ;- Pa t i ën t en v e r s i e s v a n d e m u lt i d i s c i p l in a i r e r i c ht l i jn en o p e en g o e d v in d ba r e p l a a t s o p d e w e b s it e ;- G e b ru i k e r s ev a l u a t i e v a n pa t i ën t en v e r s i e ;- P e r a a n d o en in g en in sa m en s p ra a k m et d e b et r o k k en pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s e en w e r kw i jz e on t w i k k e l en o m d e r i c ht l i jn en s y st e m a t i s c h t e v e rw e r k enin v o o r l i c ht in g s p r o d u ct en .I n d e a n a l y s e v a n h et b e s c h i k ba r e in f o rm a t i e m a t e r ia a l i s ev en e en s g e k e k en in w e l k e m a t e h et m a t e r ia a l i s a f g e st e m d o p d iv e r s e d o e l g r o e p en z oa l sk in d e r en , s en i o r en en a l l o c ht on en . D e t o e ga n k e l i j k v a n h et m a t e r ia a l i s g l o ba a l in ka a rt g e b ra c ht d o o r t e l et t en o p in f o rm a t i e v o o r b e g in n e r s eng ev o r d e r d en , t a a l n iv ea u , g e b ru i k v a n b e e l d m a t e r ia a l, t o e ga n k e l i j k h e i d v o o r s l e c ht z i en d en en b l in d en en d e v in d ba a r h e i d . O m in z i c ht t e k r i j g en in d e m a t ew a a r in h et m a t e r ia a l k e u z e- on d e r st e u n en d i s, i s g e k e k en n a a r d e in t e ra ct iv it e it v a n h et m a t e r ia a l, d e m a t e w a a r in h et m a t e r ia a l on d e r st eu n in g b i e dt b i j d eb e ha n d e l k e u z e en on d e r st e u n in g b i e dt b i j h et a ct i e f b et r e k k en v a n d e pa t i ën t . G o e d e v o o r b e e l d en z i jn p e r a a n d o en in g g e e l g e m a r k e e r d en g e bu n d e l d ine en a pa rt e b i j l a g e w e e r g e g ev en .W it t e p l e k k en , a a n b ev e l in g en in f o rm a t i e m a t e r ia a l :- On d e r s c h e i d t u s s en in f o r m a t i e v o o r b e g in n en d e en g ev o r d e r d e pa t i ën t en .- Pa t i ën t en m a t e r ia a l on t w i k k e l en v o o r l a a g en n i et g e l et t e r d en .- V o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l w a a r in t e k st, s p ra a k en b e e l d g e c o m b in e e r d w o r d en .- I n st e l ba r e l et t e r g r o ot t e o p w e b s it e s en d e m o g e l i j k h e i d o m d e t e k st v o o r t e l ez en , w a a r m o g e l i j k v o l d o en a a n d e c r it e r ia v a n d r e m p e l v r i j . n l- O p s it e s m et v e e l in f o rm a t i e e en z o e k d e m o, z o da t e en b ez o e k e r w e et w e l k e in f o r m a t i e e r a l l e m a a l o p d e s it e t e v in d en i s.
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Aa n b ev o l en w o r dt o m d e s it e K i e s b et e r. n l m et e en pu b l i c it e it s ca m pa gn e m e e r b e k en d t e m a k en b i j h et a l g e m e en pu b l i e k en pa t i ën t en m a t e r ia a l ov e r a l l ea a n d o en in g en o p d e s it e o p t e n e m en .S t e e k p r o e fz i e k e n h u iz e n e n p e i l i n g V GO m n a t e ga a n w e l k e pa t i ën t en m a t e r ia l en b e s c h i k ba a r z i jn in z i e k en h u iz en i s e en st e e k p r o e f u it g ev o e r d b i j t w in t i g z i e k en h u iz en . Z i e k en h u iz en on t w i k k e l enz e l f v e e l v o o r l i c ht in g s m a t e r ia a l en m a k en da a rn a a st g e b ru i k v a n in f o rm a t i e m a t e r ia a l v a n K i e s b et e r, pa t i ën t en o r ga n i sa t i e s, g ez on d h e i d s f on d s en ,b e r o e p sv e r en i g in g en en k en n i s in st it u t en .Aa n b ev e l in g en z i e k en h u iz en :- B e k en d h e i d v e r g r ot en v a n pa t i ën t en v e r s i e s v a n l a n d e l i j k e r i c ht l i jn en ;- B e k en d h e i d v e r g r ot en v a n h et a a n b o d a a n e xt e rn e in f o r m a t i e p e r a a n d o en in g ;- N a ga a n in h o ev e r r e h et d o o r z i e k en h u iz en z e l f on t w i k k e l d e m a t e r ia a l a a n s l u it o p d e m e e st r e c en t on t w i k k e l d e la n d e l i j k e r i c ht l i jn en v o o r d ia gn o s een b e ha n d e l in g en in h o ev e r r e d e o r ga n i sa t i e v a n d e z o r g a a n s l u it o p d ez e r i c ht l i jn en .U it d e s ea r c h o p in t e rn et en d e a a n v u l l en d e p e i l in g b i j v i j f a a n b i e d e r s v a n z o r g v o o r m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e ha n d i ca p i s g e b l e k en da t e r n a u w e l i j k sin f o r m a t i e o p en ba a r en b e s c h i k ba a r i s ov e r v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en . E r i s in f o r m a t i e b e s c h i k ba a r ov e r h et s yn d r o o m v a n D o w n en ov e r 2 4 (z e e r )z e l dz a m e s yn d r o m en . V ia d e a a n b i e d e r s w o r dt in f o r m a t i e v e r st r e kt ov e r h et a a n b o d v a n d e in st e l l in g en , n i et ov e r d e v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en z e l f.Aa n b ev e l in g en v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en :- On t w i k k e l en en d i g it a l i s e r en v a n in f o rm a t i e m a t e r ia a l ov e r v e r st a n d e l i j k e b e p e r k in g en ;- B et r e k k en v a n m en s en m et e en v e r st a n d e l i j k e ha n d i ca p en n a a st b et r o k k en en b i j d e r i c ht l i jn on t w i k k e l in g.To t s l o t
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A f g e s l ot en w o r dt m et d e a a n b ev e l in g o m p e r a a n d o en in g en in sa m en s p ra a k m et b et r o k k en pa t i ën t en v e r en i g in g en e en m o d e l t e on t w i k k e l en o m n i e u wpa t i ën t en m a t e r ia a l t e ba s e r en o p r i c ht l i jn en en b e st a a n d m a t e r ia a l o p d e r i c ht l i jn en a f t e st e m m en . H i e r b i j d i en t s p e c ia l e a a n da c ht g e g ev en t e w o r d en a a n :* B i j d e on t w i k k e l in g v a n d e r i c ht l i jn : h et st ru ct u r e e l o pn e m en v a n kn e l pu n t en , w en s en en b e h o e ft en d i e pa t i ën t en e rv a r en in d e z o r g ( in b r en gpa t i ën t en o r ga n i sa t i e s ) en d e a a n b ev e l in g en d i e in d e r i c ht l i jn o p d ez e z a k en w o r d en g e f o rm u l e e r d .* D e v e rt a a l s la g v a n d ez e a a n b ev e l in g en v o o r d e pa t i ën t, p l u s w a t pa t i ën t en z e l f ku n n en d o en .* On t w i k k e l in g v a n k e u z e- on d e r st e u n en d e in f o rm a t i e z o da t pa t i ën t a a n d e ha n d v a n d e r i c ht l i jn e en w e l ov e rw o g en k e u z e v o o r e en b e pa a l d eb e ha n d e l in g s o pt i e ka n m a k en .I n n i e u w pa t i ën t en m a t e r ia a l z i jn d e v o l g en d e on d e rw e r p en v a n b e l a n g :- K l a c ht en , s y m pt o m en : i k h e b l a st v a n … ?- On d e rz o e k en d ia gn o s e : w a t h e b i k ?M et u it l e g ov e r d e a a n d o en in g en ov e r h o e h et l i c ha a m n o r m a a l g e s p r o k en w e r kt .- B e ha n d e l in g s o pt i e s : w a t i s e r a a n t e d o en ?- B e ha n d e l in g s o pt i e s : h o e m a a k i k e en k e u z e ?Wa t z i jn in d i ca t i e s en c on t ra - in d i ca t i e s v a n e en b e ha n d e l in g ? Wa t i s h et t e v e rw a c ht en r e su lt a a t ? Wa t z i jn m o g e l i j k e c o m p l i ca t i e s ? W e l k eb e ha n d e l a lt e rn a t i ev en z i jn e r ?- Wa t ka n i k z e l f d o en ?Wa t ka n i k z e l f d o en o m v e r e r g e r in g v a n d e a a n d o en in g en k l a c ht en m o g e l i j k t e v o o r k o m en ?S i gn a l e r in g s in f o r m a t i e ov e r d e k l a c ht en , b i j w e l k e k l a c ht en m o et i k c on t a ct o pn e m en m et d e a rt s ?- Wa t b et e k en en d e k l a c ht en in h et da g e l i j k s l ev en ? I n ga a n o p w a t d e k l a c ht en o p in d iv i d u e e l n iv ea u b et e k en en en o p h et n iv ea u v a n s o c ia l e r e l a t i e sen m a a t s c ha p p e l i j k e pa rt i c i pa t i e .
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N a a st d ez e in h ou d e l i j k e a s p e ct en i s h et v a n b e l a n g da t n i e u w pa t i ën t en m a t e r ia a l g o e d v in d ba a r en t o e ga n k e l i j k i s.B i j l a g e 1G o o d p r a c t ic es / m o o i e v o o r b e e l d e nA l g e m e e nin t e ra ct i ev e a f b e e l d in g en N H Gf i l m p j e s v a n e en a a n d o en in g, ( s p o ra d i s c h a a n g et r o f f en )K i e s b et e r, m et in f o rm a t i e d i e v o o r g e l ez en ka n w o r d en ; h u i sa rt s en b r i ev en m et i l l u st ra t i e s, k e u z e h u l p enin t e ra ct i ev e z e l ft e st enA s t maa st m a k i d s W e b s it e v o o r k in d e r en v a n h et A st m a f on d sw w w . a st m a . n u on d e rz o e k n a a r z e l f b e ha n d e l in g v a n v o l w a s s en en / j on g e r en , w e b s it eA F d i g it a l e a st m a k ra n t ; in t e ra ct i ev e w e b s it e o m s p r e e k b e u rt t e m a k en , v o o rk in d e r en / j on g e r enHa r tk i e s b et e r. n l K e u z e h u l p v e r h o o g d r i s i c o o p ha rt - en v a a t z i e kt en , g e ba s e e r d o p r i c ht l i jn cv r v a nC B O en N H Gk i e s b et e r. n l K e u z e h u l p ha rt - en v a a t z i e kt en , g e ba s e e r d o p r i c ht l i jn cv r v a n C B O en N H GP V V / H V G Z o r g st a n da a r d cv r d e e l I I, v o o r pa t i ën t enN H S H e r k en ka a rt j e ha rt in fa r ctN H S G en e e s m i d d e l en ka a rtH V G K i e s e en z i e k en h u i s m et v a a t k e u rm e r kB e r o e r t eC V A- v e r en i g in g, N H S, H e r s en st i c ht in g N e d e r l a n d C o m pu t e r p r o g ra m m a / d i g it a l e p o w e r p o in t m et in f o rm a t i e en a n i m a t i e ov e rb e r o e rt e



3 9

C B O B e r o e rt e, Pa t i ën t en v e r s i e r i c ht l i jnR e u maw w w . j on g- en - r e u m a . n l I n f o r m a t i e ov e r J C A / J I A ( j eu g d r e u m a ) ; w e b s it e, f i l m p j e sw w w . r e u m a m on it o r. n l R e u m a m on it o r R e u m a t o ì d e A rt r it i s ; in st ru m en t o p in t e rn et w a a rm e e m en s en m etR A z e l f h u n z i e kt e- a ct iv it e it en da g e l i j k s fu n ct i on e r en ku n n en v a st l e g g enw w w . y ou t h - r- w e l l . c o m C ha t b o x m et d e s ku n d i g e v a n d e m a a n dw w w . r e u m a b on d . n l L e e ft i j d s p e c i f i e k e w e b s it e r e u m a pa t i èn t en b on dH o r e nn v v s / h o o rw i jz e r. n l w e b s it e, m et h o o rw i jz e rm a t c h o m t e a c ht e r ha l en o f e en b e pa a l d h o o rt o e st e l pa stb i j g e h o o rv e r l i e sZ i e nw w w . b l in d en s l e c ht z i en d . n l M et a n d e r e o g en ; in t e ra ct i ev e s it e v o o r k in d e r en , v a n d iv e r s e o r ga n i sa t i e s 2 0 0 2I n f l u e nz ag r i e p pa n d e m i e . n l ( w e b s it e V W S ) b r o c h u r e v o o r b l in d en t e b e l u i st e r en p e r h o o f d st u k M P 3 f o r m a tO b e s i ta sv o e d in g s c en t ru m . n l 5 z e l ft e st en : B M I - m et e r, Ca l o r i e c h e c k e r, H o e ga j i j g ez on d e r et en ? ( H et N i e u w eEt en ), E et h et g o e d e v o o r b e e l d, D e E et m et e r in t e ra ct i e fl e k k e r b e l a n g r i j k. n l 2 z e l ft e st en : d e ha p st a p e et en b e w e e gt e st in t e ra ct i e fD ia b e t e sk i e s b et e r. n l d ia b et e s in t e ra ct i e f : 1 . d ia b et e s r i s i c ot e st v o o r 4 5 j r en ou d e r v a n N e d e r l a n d s eD ia b et e s F e d e ra t i e in t e ra ct i ev e t e stk i j k o p d ia b et e s. n l d ia b et e s r i s i c ot e st v o o r m en s en ou d e r da n 4 5 ja a r v a n N D F in t e ra ct i ev e t e st
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d ia b et e sv e r en i g in g. n l D e D ia b et e s Z o r gw i jz e r ( s l u it a a n o p z o r g st a n da a r d N D F 2 0 0 7 ) d ia b et e s t y p e 2 b r o c h u r e en p d fd ia b et e sv e r en i g in g. n l G r i p o p j e d ia b et e s ! I n t e ra ct i e f s p e l v o o r k in d e r en : G R I P Su ga r K i d s G a m e(z e l fm a n a g e m en t ) in t e ra ct i e f s p e lR u g p i j nk i e s b et e r. n l k e u z e h u l p : H e rn ia in d e on d e r ru g : k e u z e m o g e l i j k h e d en b e ha n d e l in g w e bt e k st en
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