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JAARVERSLAG 2020

INTRODUCTIE

Jaarverslagen zijn eigenlijk een vorm van geschiedschrijving. Een blik terug in de tijd. Zoals het
vroeger was. En vroeger, vroeger was alles anders. Sommigen beweren dat alles beter was. Dat is
natuurlijk in de herinnering ook vaak zo. We herinneren de goede dingen. We vergeten de slechte
of de fouten die wij maken. Zo beschouwd is het verleden vaak beter. Maar geldt dat nu ook voor
een jaarverslag? Moet een jaarverslag niet een kroniek zijn die de objectieve kritische toets kan
doorstaan? Wij denken van wel. Dat maakt ons in dit jaarverslag kwetsbaar. Dat weten we. Maar
ook objectief waardoor ons zijn in de tegenwoordige tijd sterker wordt. Wij zijn ons bewust van
het feit dat niet alles maakbaar is en dat de pretentie daarvan simpelweg een illusie is. Met die
realiteit voor ogen is dit verslag geschreven. Met ruimte voor zaken die minder goed gingen en
voor verbetering vatbaar zijn. Maar ook een blik op de prestaties die geleverd zijn. In dit perspectief
beschouwd hebben jaarverslagen hun functie. We vergeten in de race van vandaag anders te snel
wat gisteren tot vandaag gebracht heeft en wie daarin een rol gespeeld hebben.

Dit jaarverslag bevat niet alleen feiten. Ook meningen en belevingen spelen een rol. De leden
hebben hun belevingen van het panel op een rijtje gezet. En ook die willen wij u, beste lezer, niet
onthouden.

Om de verslaglegging leesbaar te houden hebben we een grove driedeling gemaakt. We doen eerst
verhaal over de ontwikkeling van het panel in 2020. Daarna spreken we over de bereikte
resultaten. Tot slot komt de beleving aan bod.

ONTWIKKELING

Het patiéntenpanel vormt zoals bekend veronderstelt mag geen formeel gegrondveste institutie.
Anders dan bijvoorbeeld een cliéntenraad is ter zake van het panel geen sprake van wettelijke
attributie. Het panel moet dus haar positie continu vanuit haar eigen kracht vormgeven. Dat is
geen gemakkelijke, maar dank zij alle steun die het panel in de oncologische omgeving geniet, wel
een invulbare rol. Dit vereist evenwel een continue bewustheid van de positie en de bijdrage die
het panel kan leveren. In 2020 heeft het panel dan ook de nodige energie gestoken in de rol van
het panel. De deelname aan de oncologiecommissie vormt daarin een belangrijke structurele
component. Maar ook het periodieke overleg met de directie van het Oncologie Centrum vormt
een belangrijke pijler. Daarnaast participeert het panel op verzoek in diverse projecten en het
opzetten van studies om zo doende verbeteringen vanuit het patiént perspectief tot stand te
brengen. Tot slot neemt het panel regelmatig deel aan conferenties. Dit alles om de vraag die op
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tafel ligt, namelijk het belichten en verbeteren van de positie van de patiént in het totale
oncologische proces, van een antwoord te kunnen voorzien. Dat is een breed, zeer breed veld,
waarin nadrukkelijke keuzes gemaakt moeten worden wil het panel een constructieve bijdrage
kunnen blijven leveren aan de oncologie in Maastricht.

Om die reden heeft het panel in 2020 vooral zorggedragen voor de verbetering van de bezetting
opdat de aansluiting met de verschillende zorglijnen in voldoende mate in stand kon blijven. Steeds
weer is gesproken over belasting en belastbaarheid van het panel.

Uiteindelijk heeft het panel gekozen voor de patientjourney als haar leidraad. Een drietal pijlers
zijn benoemd die voor het panel richtsnoer vormen voor het al dan niet actief participeren in
onderwerpen.

Deze pijlers zijn:

1. Survivorship
2. Voeding en beweging
3. Samen beslissen

Intermenselijk heeft het panel in 2020 ook de nodige veranderingen doorgemaakt. Eind 2020
heeft Dick Groenewegen besloten zijn voorzitterschap te beéindigen. Dick heeft het panel in de
afgelopen jaren kunnen brengen tot het punt waar het nu staat. Dat is een opmerkelijke prestatie
waarvoor ook op deze plaats dank meer dan op zijn plaats is.

Het panel heeft ook op meer ingrijpende wijze afscheid moeten nemen van leden. Martin Huizing
heeft in 2020 afscheid genomen van het panel. Kort daarna is hij overleden.

In 2020 is Oscar van Katwijk toegetreden tot het panel.

RESULTATEN

PROFESSIONALISERING

In 2020 is het panel gestart met een oriéntatie op de verdere professionalisering. Daarbij is in
eerste instantie inzicht verkregen in de patient journey. In september is een presentatie over dit
punt verzorgd waarna in de bijeenkomst van november een keuze gemaakt is ten aanzien van de
elementen die het panel op dit moment het belangrijkst acht. Afgesproken is dat deze elementen
regelmatig geévalueerd zullen worden.

In dat kader is het panel ook gestart met een evaluatie van haar reglement.

CASEMANAGEMENT
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Op basis van interviews met medewerkers uit de verschillende zorglijnen heeft het panel een
evaluerende notitie opgesteld over dit onderwerp.

Kernpunten van de evaluatie zijn als volgt samen te vatten:

e  Overall wordt casemanagement als positief ervaren

e De opvolging vanuit de oncologiecommissie is zeer divers geweest en niet alle
medewerkers beschikken over de oorspronkelijke notitie (dus niet helemaal
bekend wat nu verwacht wordt)

e De werkdruk bij kleinere zorglijnen is zeer hoog o.a. door beperkte bezetting

e Samenwerking tussen casemanagers en administratief medewerkers verschilt
per zorglijn, wenselijk om hierin meer efficiency te behalen.

De bevindingen zijn ingebracht in de oncologiecommissie waarop is besloten een werkgroep in
te stellen om te komen tot een verbetering van de invulling van de processen en de functie van
de casemanager. Vanuit het patiéntenpanel participeren Henryk en Margot in deze werkgroep.

VERTELDOOS

Het panel wil komen tot het eenvoudiger bespreekbaar maken van kanker is de huiselijke
omgeving. Met andere woorden hoe vertel ik mijn kinderen dat ik kanker heb? In dat kader is
het project “de Verteldoos” door het panel opgezet. Sabine en Dimitry hebben samen met Joyce,
collega’s van het Oncologie Centrum, het Toon Hermans Huis en schoolmaatschappelijk werk
deze patiéntinformatie ontwikkeld. Gertie heeft vervolgens zorggedragen om sponsoring voor dit
project tot stand te brengen.

Sabine heeft namens het panel deelgenomen aan een project om de pijnmeting in de palliatieve
zorg te verbeteren. De input is meegenomen in het verbeterplan.

COMMUNICATIE

Het panel heeft een actieve bijdrage geleverd aan de nieuwe website van het Oncologie
Centrum.

Daarnaast levert het panel regelmatig bijdragen voor de nieuwsbrief van het Oncologie Centrum.

CLIENTENRAAD

Regelmatig voert het panel overleg met de cliéntenraad over de ontwikkeling van het panel en
gemeenschappelijke onderwerpen. Onder andere is afgesproken dat de organen elkaar over en
weer informeren op dit punt.

FILM OPERATIEKAMER

Het panel is gestart met een project dat gericht is op het tot stand komen van betere informatie
voor de patiént. Daarbij is het doel het wegnemen van onzekerheden die samenhangen met
operatieve ingrepen.

PATIENT JOURNEY
Het panel heeft ervoor gekozen de patient journey centraal te stellen als richtlijn ten aanzien van
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onderwerpen die zij van belang acht voor de patiént. In dat kader heeft het panel een uitgebreide
voorlichting op dit punt gehad om vervolgens drie pijlers te kiezen die in de journey op dit
moment van belang worden geacht.

AYA ZORG

Jongeren ervaren vaak in de oncologie een lastige positie. Om die reden is AYA zorg in het leven
geroepen. Het patiéntenpanel participeert actief in de werkgroep AYA zorg en heeft onder
andere bijdragen geleverd aan de AYA vouwfolder en de verbetering van processen rondom
jongeren met kanker.

BELEVING

Het gaat er niet om wat er aan het al dan niet digitale papier wordt toevertrouwd. Het gaat meer
om de wijze waarop dat wordt beleefd. Nu is het moeilijk om de beleving van het patiéntenpanel
op te schrijven. Want belevingen zijn persoonlijk. Om die reden hebben wij besloten de
belevingen van verschillende leden van het panel aan het einde van dit jaarverslag toe te voegen.
Dat maakt het gevoel wellicht meer zichtbaar en geeft ook aan met welke passie en inzet de
deelnemers van het panel zich ook in het al ver achter ons liggende jaar hebben ingezet voor een
goede zaak: het verbeteren van het welbevinden van de patiént.

Gertie Bertrand

Eind 2019 werd ik gevraagd of ik interesse had om deel te nemen aan het patiéntenpanel. Ik
werd door enkele, zeer fanatieke, leden bijgepraat wat het panel allemaal doet. Heel veel dus.
2020 werd mijn eerste jaar. Een heel interessant jaar met supergemotiveerde mensen. Ik heb
nooit geweten dat er zo veel speelt, achter de coulissen, waar je als patiént geen weet van hebt.
Wat wordt er veel meegedacht om het voor de patiént beter te doen, en wat wordt er veel
waarde gehecht aan de mening van het panel. 2020 is ook een heel leerzaam jaar geweest. Zo
heb ik geleerd dat notuleren echt niet “mijn ding” is. Veel zaken vergeten en onbelangrijke zaken
wel opgeschreven. Zelf heb ik mijn mening mogen geven in een onderzoek naar preventieve
hersenbestraling bij longkanker. Dit gebeurde als er nog geen uitzaaiingen zijn in het hoofd.
Uiteindelijk was door de onderzoekers al besloten om dit niet meer toe te passen omdat er niet
veel voordeel voor de patiént was.

Vanwege corona ging deze bijeenkomst via Teams. Omdat ik niet meer werk en Teams niet privé
gebruik was ook dit een leermoment voor mij. In het begin van de coronatijd werden de
bijeenkomsten afgelast maar toen het weer wat de goede kant op ging met de besmettingen
kwamen we weer bij elkaar met mondkapjes en schermen, maar uiteindelijk werd ook hier
vergaderd via Teams. Zelf ben ik geen “kartrekker” maar wil graag ondersteunend werken. Ook
hier krijg ik langzaam mijn draai in. De verteldoos voor kinderen kreeg een boost door een
bijdrage van het werk van mijn man. Hiervoor heb ik wel blaren op mijn tong gepraat, maar het is
gelukt. Al met al een interessant jaar, 2020

Oscar van Katwijk
Als het nieuwste lid van het panel heb ik de minste ervaring maar tegelijkertijd misschien ook wel
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de meest verse blik op het panel. Als iemand die zelf ook in de medische wereld zit doet het mij
goed om te zien dat er mensen zijn die zich zo actief inspannen voor het welzijn van de patiént
zowel voor de mens erachter maar ook voor hun behandeltraject. Gelukkig wordt er vanuit de
medische wereld ook steeds meer inspanning geleverd om hier oog voor te hebben, maar
mensen die het ziekteproces zelf ervaren hebben weten toch vaker waar de knelpunten liggen.
Het panel vliegt problemen op verschillende niveaus aan met projecten georganiseerd binnen en
buiten het ziekenhuis, maar ook dragen zij hun inzicht bij tijdens de besluitvorming van het
ziekenhuis. Zelf ben ik het meest enthousiast over het casemanager programma. Er komt zo
ontzettend veel kijken bij het hebben van kanker en zeker ook buiten de medische behandeling
om. Het idee dat er een aanspreekpunt is voor iedere patiént die daar behoefte aan heeft, doet
mij dan ook ontzettend goed. Zo kunnen problemen op ieder gebied snel geidentificeerd en
adequaat aangepakt worden zodat de patiént zich alleen druk hoeft te maken om datgene wat
op dat moment voor hem/haar telt.

Ody Seelen

Ik vond het jammer dat er twee bijeenkomsten zijn uitgevallen i.v.m. Corona. De onderwerpen
die we besproken hebben vond ik erg interessant. Verder vind ik het leuk dat Edith en Oscar erbij
zijn gekomen, wel vind ik jammer dat we van Dick afscheid hebben moeten nemen. Goed dat we
mee hebben gekeken als panel naar de nieuwe website, die erg mooi is geworden. Hopelijk
kunnen we dit jaar weer veel bereiken als panel.

TOT SLOT

Wij willen iedereen in het Oncologie Centrum en daarbuiten bedanken voor de goede
samenwerking die het panel tot op de dag van vandaag heeft mogen ervaren. Het belang van de
patiént is een groot goed dat wij in deze samenwerking steeds weer in positieve zin hebben
mogen ervaren.

Namens het patiéntenpanel Oncologie 2020:

Sabine Hoeberigs
Dimitry hensgens
Martin Huizing

Ody Seelen

Gertie Bertand
Margot Bans Brabant
Dick Groenewegen
Anja Thehu

Dick Groenewegen
Henryk starosciak

Joyce de Vos (Gezondheidsvoorlichter - professionele ondersteuning en begeleiding Oncologie
Centrum Maastricht UMC+)
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