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Rol Longfonds

* Algemeen

— Mensen met een longziekte helpen
* Onderzoek
« Voorlichting
« Belangenbehartiging

— Samenwerken is de sleutel tot succes.

« Zorgpad COPD

— Bundelen en inbrengen van ervaringen
— Goed informeren over het Zorgpad COPD



Ervaringskennis

« Ervaringen en wensen in kaart brengen
— Focusgroepen met patiénten
— Focusgroep met naasten
— Enquéte Longfonds ledenpanel

— Monitor zorg- en leefstijlsituatie van mensen met
astma of COPD — Nivel 1.0.v. het Longfonds 2014

« Patiénten onderdeel werkgroepen
pilotregio’s




Bevindingen (1) — Beren op de weg-

« Longaanval wordt niet tijdig door patiént herkend
* Angst voor ziekenhuisopname (prikken, prednison)

« Er wordt weinig gesproken over hoe een opname
voorkomen kan worden

“lk ga nooit uit mezelf

naar het ziekenhuis”




Bevindingen (2) — Begrip en tijd=-
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« Begrip net zo belangrijk als goede zorg (Nivel)
« Met ruim de helft werd niet gesproken over eventuele
angst of onzekerheid

“Als de benauwdheid zo
ergis en je zit daardoor
zelf wat in spanning,

hoeven ze alleen je hand
maar vast te houden.”




Bevindingen (3) — Zorg op maat==

« Patiénten voelen zich overgeleverd aan de organisatie van
de zorg

« Er wordt te weinig naar de individuele patiént en zijn
(zorg)behoeften gekeken

« Belangrijk dat comorbiditeit direct aan het begin van
opname wordt gecheckt

zijn allemaal een

eenheidsworst. Daar
komt
het op neer.”




Bevindingen (4) — Ontslag

Gezamenlijk beslissen moment van ontslag is belangrijk

Bij de helft werd partner/naaste niet betrokken bij
ontslaggesprek

Follow-up ontbreekt grotendeels in contact met HA of LA

gegeven moment naar
je huis gebeld dat hij

over een
uurtje kan worden
opgehaald.”




Zorgpad COPD 2.0
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* Veel aspecten krijgen aandacht in het Zorgpad

COPD

— Gesprek dag 2 (incl. naaste)
« Longaanval Actieplan
« Moment van ontslag

— Integrale benadering
— Gesprek week 1, huisbezoek

“Dan wordt er ook
gekeken of je je thuis
ook kunt redden.”




Bevindingen (5) — Informatiebehoefte

g onde lucht
g dlg

Men verwacht duidelijke, stapsgewijze uitleg over
onderzoeken en behandelingen tijJdens de opname

Zowel patiénten als partners vinden rol / informeren van de
partner zeer belangrijk

Behoefte aan filter voor informatie van internet
Lastig om de ziekte aan anderen uit te leggen

dan 10.000 hits, daar
word je moe van.”




Zorgpad COPD - patiéntenvers

y WAT IS EEN « Samenwerking werkgroep,
(‘1‘.\\ LONGATTTAL? projectleiders pilotregio’s en
( A~ “m patiénten
WEGWIJS * Vrij beschikbaar en aan te
BIJ EEN passen aan regionale zorgpad

» LONGAANVAL

NAAR HET
ZIEKENHUIS:

WAT KUNT U
VERWACHTEN?

& GOED OM
WAT 'i TE WETEN...
COPD? WAT KAN IK
ZELF DOEN?




Zorgpad COPD — patiéntenversiée--

VOOR DE PARTNER

(OF FAMILIE/VERZORGER)
GEVOLGEN VOOR ALLEBE!

Uw pariner of eenlongaor s ot enzich zorgen
mookt over hoe het nuverder moet. Msschien vindt u het moelik dot uw pariner of fomiield veel lost heeft

ven bencuwcheid of mackt u zich zorgen of dit erger wordh Er Thefpen

'WAT KAN IK DOEN ALS HET MINDER
GOED GAAT MET MIJN PARTNER?

+ B rustig

+ Gebrulk het longaanval actleplan

- Belde hulsants

'WAARMEE KAN IK MIJN PARTNER HELPEN?
+ Ga mee naar afspraken. Samen hoort u meer dan &én.
+ Rook nlet, zeker nlst In ds buurtvan uw partner.

+ Goed gebrulk van medicijnen Is belangrijk. Verdiep u
In de medicljnen dle uw partner krljgt en help bij een
Julste manler van gebrulken.

+ Voor Informatle over het Julste gebrulkvan de
puffer (inhalator) kurt u kijken op
Inhalatorgebrulk.nl

NIET OVERNEMEN, MAAR STEUNEN

+ Uw partner staunen betekent nlet dat u hat leven van uw
partnarovamasmt. Als u de ander alles ult handen nasmt,
maakt u hem of haar afhankel k.

+ Probsar uw partner Julst zo veal mogsllkzslfte laten doan.
Moedig hem of haar aan da elgen problemen op te lossen.

+ Probear uw partner nlet Volgens het boekje' e laten leven:
i of 2| kan zelf bepalen wat goad en et goed Is.

+ Bespreek met elkaar welkazorgen u heeft.

+ BIJf uwelgen leven lelden. Voor veel mensen Is het goed om elgen
dingen te doen.

BESPREEK ANGSTIGE GEVOELENS
Angst Is heel herkenbaar. U bent bijvoorbeeld bang dat uw parterweer
LOTGENCTEN CONTACT sen longaanval krijgt. Angst moat uw leven niet volledig bernvioaden.
Wilt u graag In contact komen met
andere partners?
Dat kan via longforum.nl.
ok kunt u meegaan nzar een Longpunt
Inda buurt, hlar zljn vaak ok partners
aanwezig.
Mear Informatle kunt u vinden op
fongfonds nl/inuwbuurt

Strijd mee
voor gezonde lucht
engezonde longen




Zorgpad COPD - video’s Q'
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* Vraag vanuit pilotregio’s

« 5 Animaties worden ontwikkeld i.s.m. Indiveo
Wat is een longaanval?
Signaleren en herkennen van een longaanval
Doelen stellen
Wat kan ik doen als mantelzorger? En wat staat me te wachten?

Advance Care Planning
« Thuis en in het ziekenhuis te bekijken
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Kortom
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« Zorgpad COPD mooi voorbeeld samenwerking

« Ervaringen en wensen van patiénten inventariseren is
belangrijk onderdeel

Betere

* Ervaren zorg

e /Zorg

* Regie en kwaliteit van leven




Dank voor uw aandacht!



