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Verslag van de themabijeenkomst In gesprek met je zorgverlener….
Donderdagavond 9 november 2017  kwamen 25 leden van de Nierpatientenvereniging Roermond naar themabijeenkomst In gesprek met je zorgverlener.
Carin Hoogstraten, beleidsmedewerker van de Nierpatiëntenvereniging Nederland was de gespreksleider.

Aan de hand van een aantal vragen ging de groep uiteen om de vragen met elkaar te bespreken. De groep was verdeeld in vier groepen: dialyserenden, getransplanteerden, partners/mantelzorgers) en nabestaanden. Na ongeveer één uur kwamen de groepen weer centraal bijeen en zij hadden hun belangrijkste bevindingen op een flap geschreven en gepresenteerd aan de gehele groep. Een samenvatting vindt u hieronder. 

De bedoeling van deze bijeenkomst is om te bekijken hoe de gesprekken met de zorgverlener verlopen en eventueel enkele handvatten mee te geven voor een goed gesprek met jouw zorgverleners. Het bestuur zal de verbeterpunten bespreken met het management.
De belangrijkste gesprekspunten:

De gesprekken met zorgverleners
De meeste aanwezigen geven aan dat de gesprekken met de zorgverleners goed verlopen. Een aantal geeft aan geen gesprekken te hebben met de maatschappelijk werk en diëtiste. En geven aan daar wel behoefte aan te hebben.
”Ik heb weinig contact met de verpleegkundige”.
“Ik begrijp niet altijd wat de nefroloog bedoeld”. 

“Ik ben overgestapt naar een andere nefroloog”.

Gezamenlijke besluitvorming

De meningen van de groep dialyserenden is verdeeld. De ene helft geeft aan dat de nefroloog beslist en dat het niet in samenspraak gaat. De ene helft voelt zich gezien en gehoord. 

De groep getransplanteerden zegt dat je je goed moet voorbereiden op de gesprekken door informatie te lezen, vragen te stellen door ze van te voren op te schrijven etc. 

Er is nu meer oog voor de patient dan vroeger toen de arts op een voetstuk stond. Je moet niet bang zijn en je vragen gewoon stellen aan de arts.

Een deelnemer verwoordde het zo: “De arts is er voor mij. Ik luister naar hem dan moet hij ook naar mij luisteren”. 

 “De arts heeft over het algemeen wel aandacht voor de patiënt maar dat hangt vaak ook van de arts af”.

Op de vraag: Weet de zorgverlener wat voor u van belang is? Geven mensen aan dat hier de patiënt het initiatief moet nemen.. De arts is vaak niet op de hoogte van wat de patiënt wil en dat moet je de zorgverlener wel duidelijk maken.

“Het is niet gemakkelijk om aan te geven wat voor jou van belang is”.

Informatie

De informatieoverdracht tussen de verschillende ziekenhuizen: Roermond en Maastricht verloopt niet goed. De onderzoeken en labuitslagen zijn soms te laat in Maastricht zo zeggen de aanwezigen. Het elektronische patiëntendossier is nu gereed in Maastricht. 
”Je moet manager zijn van je eigen dossier. Zo neem ik zelf altijd alles mee….En heb ik zelf een Excelbestand gemaakt van mijn uitslagen”. 

Meer aandacht voor geheugenproblemen (achteruitgang in cognitie) die kunnen ontstaan doordat je aan de dialyse bent. Daar hebben ze niet over gesproken en het maakt je angstig omdat je denkt dat je dement wordt.

Ook de overdracht naar het verzorgingshuis moet beter, zegt een nabestaande.

Klachten

Er is een aantal mensen die een officiële klacht hebben ingediend bij verschillende ziekenhuizen. Het is niet leuk om een klacht te moeten melden. Maar je doet het ook om de zorg te verbeteren en fouten te voorkomen in de toekomst. 

Taxi

Meer aandacht voor de houding van taxichauffeurs en meer begrip voor dialysepatienten. 
Ondersteuning en begeleiding
Meer ondersteuning na transplantatie bij voeding en bewegen. 
“Daar had ik wel meer begeleiding bij gehad willen hebben als getransplanteerde”. 

Dialyseafdeling

”Wij maken ons als patienten zorgen over de bezettingsgraad op de dialyseafdeling”.  Hoe wordt de kwaliteit gewaarborgd?

”Er is geen mogelijkheid om thuisdialyse te begeleiden vanuit het ziekenhuis en daarom kan ik niet thuis dialyseren”.

Tips

· Bereid  het gesprek met de zorgverlener voor lees vooraf de informatie: schrijf de vragen op.

· Ga met zijn tweeën. 
· Maak een extra afspraak met nefroloog als er nog onduidelijkheden zijn. En vraag tijdens het gesprek zelf door als iets je niet duidelijk is.

· Raadpleeg maatschappelijk werk of de diëtiste. 
· Ga het gesprek aan met je zorgverlener als je ergens niet tevreden over bent.

· Laat de zorgverlener weten wat jij belangrijk vindt. 
· Zie de checklist In gesprek met je zorgverlener voor meer tips.
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Checklist in gesprek met je arts/zorgverlener

1. Voorbereiding gesprek

Kennis over je nierziekte en de gevolgen kun je opdoen via:

· www.nvn.nl
· www.nierstichting.nl 
· www.nierwijzer.nl
· www.consultkaart.nl 

· www.nefro.nl/richtlijnen
· Informatie via de regionale nierpatiëntenvereniging zie overzicht op www.nvn.nl
· Raadpleeg het naslagwerk Mijn Niergids, uitgave Nierstichting en Nierpatiëntenvereniging Nederland (vraag deze aan via uw zorgverlener)

· www.mijnkwaliteitvanleven.nl 

· Houd bij hoe je je de afgelopen tijd (lichamelijke en mentaal) voelde en of er zich bijzonderheden hebben voorgedaan.

· Ga bij voorkeur niet alleen: twee horen meer dan één: bereid het gesprek samen voor en schrijf de vragen op.

· Bedenk tevoren wat je van het gesprek verwacht en vertel dat aan het begin van het gesprek.

· Neem het gesprek op (via mobiele telefoon) overleg dit met de zorgverlener en/of maak aantekeningen.

· Zorg dat je de juiste informatie meeneemt (medicijnen/allergie, erfelijke ziekten, welke ziekte en behandelingen je hebt (gehad)). 

· Heb je veel vragen plan dan een dubbel consult in. 

2. Gesprek met je zorgverlener

· Vraag wie de hoofdbehandelaar is, wie het aanspreekpunt en hoe deze te bereiken is.

· Stel de 3 goede vragen: Wat zijn mijn mogelijkheden? Wat zijn de voordelen en nadelen van die mogelijkheden? Wat betekent dat in mijn situatie? (zie www.3goedevragen.nl en/of www.begineengoedgesprek.nl).

· Een arts geeft in principe alle informatie, tenzij je zelf aangeeft welke informatie u liever (nog) niet krijgt. Denk aan bijwerkingen, verloop van de ziekte.

· De behandelend arts doet een behandelvoorstel en geeft daarbij zoveel mogelijk informatie zodat je een keuze kunt maken die voor jou passend is. Geef aan welke informatie jij nodig hebt om een keuze te kunnen maken.

· De arts en andere zorgverleners kunnen adviseren bij het nemen van beslissingen.

· De beslissing over de behandeling en medicijngebruik neem je zelf (binnen de mogelijkheden): vraag om bedenktijd.

· Vraag door als iets niet duidelijk is, vraag om een voorbeeld, herhaal wat gezegd is in je eigen woorden om te kijken of je alles begrepen hebt. Vat het gesprek samen in je eigen woorden. 

· Wees open over je eigen (alternatieve) aanpak naast de reguliere behandeling.

· Vertel alles wat van belang kan zijn. Geef aan wat je belangrijk vindt in uw leven. Laat het de zorgverleners weten als je iets niet prettig vindt hoe zij met je omgaan, (ben je gehoord en gezien door de zorgverlener, staat jouw belang voorop?). 
3. Na het gesprek met je zorgverlener

· Noteer de vragen die u na afloop van het gesprek bij u naar boven komen. Zodat u deze de volgende keer kunt stellen aan uw zorgverlener.

· Raadpleeg een lotgenoot (via een regionale nierpatiëntenvereniging) of bel met de NVN luistertelefoon (0800-0226667 gratis nummer).

· Bekijk de www.nierwijzer.nl voor filmpjes met persoonlijke ervaringen van Nierpatiënten met een verschillende vormen van nierfunctievervangende behandelingen. En zie ook de consultkaarten www.consultkaart.nl  met medische informatie over verschillende nierfunctievervangende behandelingen.

· Laat je behandelend arts weten wanneer je je zorgen maakt.

· Vraag zo nodig naar begeleidingsmogelijkheden van bijvoorbeeld het maatschappelijk werk over de gevolgen van de ziekte voor jouw relatie/gezin, kinderwens, omgaan met vermoeidheid, seksualiteit, financiële vergoedingen, vakantiemogelijkheden. 

· Voor mogelijke financiële ondersteuning en/of vakantiereizen neem contact op met uw maatschappelijk werker of bel de Nierstichting voor meer informatie. https://www.nierstichting.nl/wat-wij-doen/steun-aan-patienten/ 

· Voor vragen over gevolgen voor werk, inkomen en andere juridische vragen bel dan naar het NVN Steun- en adviespunt www.nvn.nl.

· Voor vragen over voeding raadpleeg een diëtiste. 

· In het boek Mijn Niergids kunt u veel informatie teruglezen. Vraag uw zorgverlener naar deze uitgave!

· Biedt het ziekenhuis niet de behandeling die u wilt kijk dan op https://www.zorgkaartnederland.nl/vergelijkingshulpen 
· Vraag een ‘second opinion’ bij twijfel over je behandeling evt. via je huisarts: meestal is toestemming van uw zorgverzekeraar nodig

· Geef een oordeel over je arts en/of dialysecentrum op www.zorgkaartnederland.nl. 

· Word lid van de Nierpatiëntenvereniging Nederland (NVN) en van de nierpatiëntenvereniging in uw regio.

· Deel uw mening, wensen en ervaringen met uw nierziekte en de nier- en transplantatiezorg op het enquêtepanel NierpatiëntenPerspectief van de NVN op www.nponline.nl. 
Carin Hoogstraten, NVN 2017
1

[image: image1.jpg]