
Wat kunnen we leren van patiëntenorganisaties?
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Deze verdiepingssessie:
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• Het patiëntenorganisaties-landschap.

• Waarom patiëntenorganisaties betrekken?

• Toegevoegde waarde door ervaringsdeskundige stakeholders.

• Voorbeelden van onze inbreng: NFK – Vereniging van Mensen met 
Brandwonden – Reumazorg Nederland.

• Stellingen.



Het patiëntenorganisaties-landschap
overstijgend
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Het patiëntenorganisaties-landschap
leden
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Het patiëntenorganisaties-landschap
leden van leden
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NFK: Nederlandse Federatie van 
Kankerpatiëntenorganisaties



Waarom patiëntenorganisaties betrekken?
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• Patiënten zijn de EINDGEBRUIKERS van arbeidsgerichte zorg.

• Data en signalen: (geaggregeerde) ervaringen die helpen arbeidsgerichte zorg 
te verbeteren.

• Co-creatie: samen de arbeidsgerichte zorg beter maken.



Toegevoegde waarde volgens 
ervaringsdeskundige stakeholders (1)
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• “Door jullie inbreng blijven de doelen van betere re-integratie en begeleiding van 
zieke werknemers stevig verankerd, ook wanneer er druk ligt op de korte-termijn-
doelen.”

• “Patiëntenorganisaties zie ik als van onschatbare waarde. Zij overzien het geheel 
aan ervaringen en geven genuanceerde informatie.”

• “Ik denk dat er een grote toegevoegde waarde is aan het betrekken van 
patiëntenorganisaties binnen onderzoek en praktijk ontwikkeling.” 



Toegevoegde waarde volgens 
ervaringsdeskundige stakeholders (2)
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Maar ook:

• “We zien jullie ook als een verbindende schakel die ons helpt onderzoekstrajecten 
te linken en kennisuitwisseling te stimuleren. Jullie fungeren als een ‘spin in het 
web’, wat ons in staat stelt om sneller en efficiënter onderzoek te doen en bij te 
dragen aan snellere ontwikkelingen binnen ons vakgebied.”



Onze inbreng: NFK

9 Kim, 33 jaar
Had baarmoederhalskanker



Komt op voor mensen met en na kanker.



Komt op voor mensen met en na kanker.

Werk in de spreekkamer
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• Meer dan de helft van de patiënten geeft 
aan dat gevolgen van kanker(behandeling) 
op werk niet besproken zijn door 
zorgverlener in het ziekenhuis

• Van de patiënten waar het wel mee werd 
besproken door zorgverlener, geeft 89% 
aan dat dit in meer of mindere mate hielp

* Doneer Je Ervaring ‘Kanker, wat betekent dit voor je werk?’, 2019. N = 4102

“Geen enkele zorgverlener heeft gevraagd hoe 
mijn situatie met betrekking tot werk was.”

https://nfk.nl/inzichten/doneer-je-ervaring-peilingen/kanker-wat-betekent-dit-voor-je-werk


Komt op voor mensen met en na kanker.

Werk in de spreekkamer
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• Ruim een kwart van de patiënten geeft aan 
iets gemist te hebben in de begeleiding van 
de bedrijfsarts en geeft gemiddeld de 
begeleiding een 4,6.

• De groep patiënten die niets gemist heeft in 
de begeleiding was heel tevreden en geeft 
de begeleiding een 8,0.

* Doneer Je Ervaring ‘Kanker, wat betekent dit voor je werk?’, 2019. N = 4102

“ Ik stond niet stil bij de veranderingen in mijn leven 
voor het werk. Het had wellicht geholpen als iemand 

daar serieus met mij over had gesproken”

https://nfk.nl/inzichten/doneer-je-ervaring-peilingen/kanker-wat-betekent-dit-voor-je-werk


Komt op voor mensen met en na kanker. 13

* Doneer Je Ervaring 'Kanker, 
wat betekent dit voor je werk?', 
2019. N = 4102

https://nfk.nl/inzichten/doneer-je-ervaring-peilingen/kanker-wat-betekent-dit-voor-je-werk
https://nfk.nl/inzichten/doneer-je-ervaring-peilingen/kanker-wat-betekent-dit-voor-je-werk


Komt op voor mensen met en na kanker.

Verder leven na kanker
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TEKST

85% heeft op dit moment nog 1 of meer 
lichamelijke en/of psychische klachten (van 
de mensen die langer dan 10 jaar geleden 
de diagnose kanker kregen)

* Doneer Je Ervaring 'Verder leven met of na kanker', 2024. N = 5710

Samenwerking Centrum Werk & Gezondheid, Hogeschool van Amsterdam, NFK, mogelijk gemaakt door AKC 

https://nfk.nl/inzichten/doneer-je-ervaring-peilingen/verder-leven-met-of-na-kanker-hoe-is-dat-voor-jou


Komt op voor mensen met en na kanker. doneerjeervaring.nl

* Doneer Je Ervaring 'Verder leven
met of na kanker', 2024. N = 5710

https://doneerjeervaring.nl/
https://nfk.nl/inzichten/doneer-je-ervaring-peilingen/verder-leven-met-of-na-kanker-hoe-is-dat-voor-jou
https://nfk.nl/inzichten/doneer-je-ervaring-peilingen/verder-leven-met-of-na-kanker-hoe-is-dat-voor-jou


Patiëntreis, persona’s en factsheet
Ervaren belemmeringen na brandwonden bij (terug naar) werk 2020- 2021 

Onze inbreng:



Persona’s



Patiënt-
reis
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2020





Onze inbreng: Reumazorg Nederland.
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• Ondersteunen mensen met reuma die willen (blijven) werken:

o Online modules met tips en informatie

o Symposium en webinars over thema werk

o Europese samenwerking en campagnes

• Arbeidsdeskundige ondersteuning 

• Patiëntpartners denken mee in onderzoek naar reuma en werk

• Film over Reuma en Werk (2022) 

Reuma en Arbeid

https://reumazorgnederland.nl/aan-het-werk-ook-met-reuma/
https://reumazorgnederland.nl/een-terugblik-op-reuma-kans-op-werk/
https://reumazorgnederland.nl/terugblik-rzn-webinar-reuma-en-werk/
https://reumazorgnederland.nl/eular-zet-reuma-en-werk-centraal-in-brussel/
https://reumazorgnederland.nl/psychosociale-risicos-op-het-werk-bij-mensen-met-reuma/
https://reumazorgnederland.nl/werk-en-geld/
https://reumazorgnederland.nl/module-voor-het-bespreken-van-werk-in-de-spreekkamer/


Stoelen aan de kant!
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Wie doet wat?
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Arbozorg
Curatieve zorg
Patiëntenorganisatie
Anders



Stelling 1
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Iedereen kan ervaringskennis inbrengen.



Stelling 2
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Als gesprekspartner zijn patiënten- 
organisaties gelijkwaardig aan beroeps-
organisaties.



Stelling 3
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Eerst financiering regelen is belangrijker dan 
al vroeg ervaringsdeskundigen betrekken.



Stelling 4
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Het is moeilijk om patiëntenorganisaties te 
betrekken want zij spreken onze taal niet.



Stelling 5
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Het is makkelijker om over patiënten te 
praten dan met patiënten. 



Afsluitingsstelling
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Deze bijeenkomst heeft mij 
nieuwe inzichten gegeven.



Contact?
Patiëntenfederatie Nederland: j.vanzee@patientenfederatie.nl

NFK: m.dejong@nfk.nl

Vereniging van Mensen met Brandwonden: belangen@mensenmetbrandwonden.nl

Reumazorg Nederland: a.fransz@reumazorgnederland.nl

mailto:j.vanzee@patientenfederatie.nl
mailto:m.dejong@nfk.nl

