Experience-based co-design: Involving elderly
people and their caregivers in the improvement of
oncology care pathways
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Elderly cancer patients

DDDDDD e > 30 % of Dutch elderly people will
o == have cancer
| e Of these > 60% aged 65 and older
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— Several health and social problems
— Multi-morbidity

IKNL 2010

Demographic development

Cancer care pathways: organization of
work processes and less patient
experiences
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EBCD methodology

What are we trying to accomplish?

How will we know that a change is
an improvement?

{

-

What changes can result in improvement?

Act Plan

Study Do
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Experience map and touchpoints of a
breast cancer

Ervaringsmap
mamma P2

Magnifiek [...] Ja dat werd
allemaal in het begin

Op die afdeling word gelachen, dat
is niet normaal. Ja serfeus, op

Werd er verteld het
was de meest
voorkomende en ook
de best behandelbare.
En toen heb ik alles
over me heen laten
komen he.

Mammapoli

I: Maar was de
informatie over die
medicijnen wel
duidelijk? #00:26:28-
64 P: Jawas echt
duidelijk, ja was echt
perfect. [...Jock als je
last van de maag had
dan kreeg je meteen
iets voor de maag. lk
mag niet klagen, de
begeleiding nee. Nee
echt niet, perfect.
#00:26:46-74 [...]ze
zijn schatten eigenlijk
altijd he. Waar ben ik
nou ontevreden over?
Heel erg tevreden,
echt dat meen ik.

Z U #00:27.04-78

patient

Eerst had de

TOEKOMST

gezegd [over taxi "e_n"°e_rl‘ gegeven moment kom je altijd — z:;:;:l'?t
#00:37:36-24 [...Ja ik zei dezelfde tegen dus dat wordt echt Dat vind ik 8 o
gewoon [naam van de een hechte band he verkeerd he. Er want hij -
zorgverlener], je krijgt toch wordt gezegd van werld en zij
op gegeven moment een herceptin vallen je werkt ook.
band he maar [hij] is echt de haren niet uit Maar toen
zo'n flinke grote man, zo'n Ja die hand | maar de 2zeiden ze jij
a die hand was vee f : komt in
knuffelbeer. eraer daar heb fk buwerkmge-n Hebben ze er wat )
€ zeggen ze niet en - aanmerking
ook mee op de . uitgehaald en dat "
o dat zijn er heel voor de taxi dan word ik
Bi] eerste hulp gezeten i werd opgestuurd en
veel. [..JMaar ik entoen binnenkort aan de
verpleegkundi en alles. Daar nagekeken maar er zat
Pl S . |4 " - I ) hebdangoogleen | Lo e Nee hebben we hand geopereerd
specialist dachten ze al dat die dan weet je dat was ook dat geregeld. he, dat gaan ze
eraf moest. vanalles. rraanifiek #00:33:47-0# toch goed maken
1° chemo. 2% chemo- | #00:11:52-4% agnifiek.
kuur kuur
Mitralis Inform¥1:ie— . ] - -
. Operatie borst Bestraling Operatie hand Reconstructie
thuiszorg gesprek op borst
Mamma- Chemo- voor de 9% over
poli lek hand, niet herceptin
7 voor de borst dan kwamen
VAN Laatste 3 ze toch wel Hij zegt vo_or die
vonden ze het eens een hand ben je dantoch
gezwel niet meer Da_t was ook nog de_beste chemnokuren gesprekje buiten westen, dan
[-..]- Moestik prikker van de afdeling - chemodip maken de pakken we die borst
tegen die dokter met infusen Ifggen. Die verpleegsters ook zo. Anders heb
daar zeggen, die bleef maar bij me s“taan of je kreeg een jeenezoenene
die foto maakt , want hij “_"St dathj aan kop koffie mooi. Mij boeit dat
waar het had hetnaaldje was geweest. Fn daar_na kreeg weet je wel. eigenlijk helemaal
gezeten. En toen zag hij het rood ik dan, ik weet Jawel ik heb er niet, als je een bh
worden dus meteen alles niet meer hoe geendagen aan hebt zie je het
eraf en meteen daar die spuit heet, over. toch niet.
ikheb er een keer blijven he, dan krijg je die moest ik dan
1,5 uur gezeten, meteen tegengif. [..Jvan zelf zetten dan
toen waren ze me vrijdags tot zondags had ik er geen
vergeten. Toen [moest ik blijven]. [...] last meer van Ja al_s er Mee. Dokters
had ik nog de Foutje kan gebeuren he. om uit die Nacontroles watls genoeg, wat moet
chemo en dan heb Nobody is perfect. [..] chemodip te hoef ik ik dan nog bij de
je die Maar ja die broeder kwam komen. maar naar huisarts.
bijwerkingen. [...] niet eens informeren en . de #00:59:07-64
die dokter vond hoe gaat het [...]. Dat vond o mamma Z U
i . te bellen.
dat heel erg. Sorry ik het ergste. $00:48:28 Zuvd Y D
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Meaningful participation

Patients have an active role
in activities or decision
which have meaningful

consequences for individual
patients and the patient

community.

(www.eu-patient.eu)
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Patient participation

Preparation phase Research phase Translational phase
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zuyderland

Barriers and facilitators

Patients and caregivers

- Difficulty with abstract thinking
- Paternalism as preferred interaction model
+ Engaging caregivers as support for the patients

Professionals

- Time pressure and over-busy work schedules
- Unfamiliarity with qualitative research and EBCD design

Co-design quality improvement team

+ Equality and respect between cancer patients, family caregivers and
professionals
- Discontinuity of participants, changes in composition

Organisational level

- No experience with patient participation in the long run
+ Support from management
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Impact

 Colon cancer pathway:
nurses as case-managers:
advanced role

e Breast cancer pathway: more
tailored information

 Hospital: implementation of
the ‘three good questions’ in
11 outpatient clinics
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Mw. van Goethem-Hochstenbach award

Video EBCD ENG ZUYDERDLAND definitief 06112016.mp4
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3 EBCD sources

METHODIEK

Versterken van de participatie van
oudere patiénten en naasten ter
verbetering van de kwaliteit van zorg
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Auteurs:
Marja Veenstra
Inge Melchior
Albine Moser
Esther Stoffers

Datum: Juni 2016

Deze handleiding is mogelijk gemaakt met financiéle steun van KWF
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What we learned

- Power of images: videotapes - experience as perceived
- Simplified emotional map

- Co-design:
- Interactive methods (principle of design thinking)
- ‘Space brokers’
- Language matters! Professional vs people’s language
- Completing Plan-Do-Study-Act circle

- Funding: labour-intensive

- Project team:

- Never-ending enthousiasm

- Non-medical background is empowering ( discovery interviews)

- Insighter-knowlegde of power-patterns and local authority (quality
improvement)

- ‘Authentic’ patients
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