Movement disorders E
GRONINGEN

Patiéntendag

@ 18 mei 2019




Cathalijne van Doorne

O




Een patientenvereniging is een vereniging van en voor
patienten, hun partners, familieleden, zorgverleners en
professioneel geinteresseerden.

Vrijwilligers (meestal)
Medische Advies Raad



Wie is er lid van een patiéntenvereniging?
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Pijlers:
Informatie geven
Lotgenoten contact
Belangenbehartiging

Activiteiten organiseren



Verenigingsblad

Website

Telefonische hulplijn

Stands op beurzen/congressen

Hulp Medische Advies Raad



Landelijke bijeenkomsten

Lokale bijeenkomsten

Thema bijeenkomsten

Bijeenkomsten voor partners van of kinderen van
Activiteiten (koffie, wandelen, ....)

Jongeren afdeling



Overheidsinstanties

(UWYV, rijvaardigheid, Arbodienst, .....)
Zorgverzekeraars

Beleidsmakers

Farmaceutische bedrijven

College ter beoordeling van geneesmiddelen

Hulp hierbij via koepels:
Nederlandse Patienten Federatie
Hersenstichting
VSOP



Via:
Behandelaar
Google

Koepelorganisaties
Nederlandse Patienten Federatie
Ieder(in)



Europese Patienten Organisatie

Lobbyen in het Europarlement
Wetenschappelijk onderzoek is vaak internationaal

Uitwisselen van best practice
Zeldzame aandoeningen H X %

*
*
*

EURORDIS — Europees koepel
voor zeldzame aandoeningen. Y e . ¢




Belangrijke rol bij
wetenschappelijk onderzoek



Participatieladder:

Proefpersoon
Informatieverstrekker
Adviseur

Beoordelaar
Medeonderzoeker
Opdrachtgever



Waar en hoe kunnen patiénten een bijdrage leven aan
wetenschappelijk onderzoek als beoordelaar/medeonderzoeker?

Bij discussies over:
Onderzoeksvraag

Onderzoeksprotocol
Relevantie
Werving
Belastbaarheid
Wat meet het onderzoek

Informatiefolder



WETENSCHAPPELIJK ONDERZOEK
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Eigen patientenvereniging

Nederlandse patiénten federatie (NPF) (patieénten
panel)

Denk aan:
Eupati-NL (via PGO) (a.s. September)

(opleiding tot gelijkwaardige gesprekspartner bij
geneesmiddelen ontwikkeling)



Z1jn er nog vragen?
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