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Set  vragen voor Dialoog sociaal domein 

Onderwerp: Een aanspreekpunt/maatje (‘live google’) wanneer:
· Je chronisch en/of ernstig ziek en/of kwetsbaar bent
· Naaste bent van iemand die chronisch/ernstig ziek of kwetsbaar is. 

Opdracht vanuit PZNL
Organiseer dialoogbijeenkomsten met patiënten, naasten en nabestaanden. Inzet is luisteren en ophalen van ervaringen van deze doelgroep wat zij en hun naasten vinden van een live google, nodig hebben of verwachten. Dit als check naast de aangegeven behoefte opbrengsten van de netwerkconferentie Amsterdam Stad en onderzoeken waaronder onderzoek vanuit het UMCG over behoeften van mensen met kanker in de palliatieve fase. 

Opbrengsten 
Er is duidelijk of en wat mensen in de palliatieve fase en hun naaste nodig hebben/verwachten van een live google. 

Rol: gespreksleider. 

Introductie 
Belangrijk bij de introductie / inleiding: Zorg dat je toon niet bij voorbaat gekleurd of te enthousiast is (dus niet ‘we hebben een fantastisch idee, namelijk…’). 
Iets neutraler is bijvoorbeeld:
We merken dat wanneer mensen ernstig ziek of op een andere manier kwetsbaar zijn er vaak veel vragen zijn. Dat geldt ook voor naasten. We denken erover na of het prettig is dat er iemand is, een maatje die je kan raadplegen, die dingen voor je uitzoekt en je helpt.
We willen onderzoeken of dit zin heeft en horen graag jullie mening.
 
De werktitel voor dit ‘maatje’  hebben we, voor nu ‘live google’ genoemd vanwege een uitspraak van een ervaringsdeskundige. Je kunt via internet googlen en veel informatie ophalen. Maar wat is juist en waar vind je exact wat je zoekt. 
“Het zou fijn zijn om een soort live google te hebben”. 


Ondersteuning materiaal
Om het ‘kennisgat’ – vragen die je niet kunt stellen omdat je niet weer wat mogelijk is- iets te ondervangen heeft de onderzoekster het volgende alternatief bedacht om dit toch iets te ondervangen. 
Een bord waar thema’s op geschreven kunnen worden die je evt. kunt langslopen: zingeving, mantelzorg, hulp bij het regelen van zaken, praktische zaken zoals vervoer en boodschappen, huishoudelijke zaken, financiën, hulp wanneer je minder zelf kan, …

Vragen voor de dialoogbijeenkomst:
1. Stel, er is een ‘Live Google persoon’, welke vragen zou je dan willen stellen? Je mag alles vragen, zolang het maar op een of andere manier van belang is voor iemand met een levensbedreigende ziekte/kwetsbaarheid of diens naaste(n).
o   Vraag door wanneer er met name reacties komen gericht op symptomen en ziekteverloop: Kun je je ook voorstellen dat er ook andere vragen zijn? Bijvoorbeeld over hulp van buren, informatie voor naasten / mantelzorgers, vragen over de zorg voor je kinderen of huisdieren, hulp bij het vinden van de juiste formulieren en/of het invullen van formulieren?
· Zelfde vraag anders gesteld: welke antwoorden moet de Live Google kunnen geven? Bijvoorbeeld: Wat moet deze persoon weten of waar moet deze persoon je naar toe kunnen verwijzen?
· 
2. Stel, je hebt een levensbedreigende ziekte of je bent naaste van iemand die ernstig ziek is en je hebt vragen. Hoe of waar zou je zoeken naar antwoorden?
o   Vraag door: Als je weet dat een Live Google bestaat, maar niet weet waar je die kunt vinden. Waar zou je dan zoeken om een Live Google te vinden? Internet? Zorgverleners?....?
o   Wie zou je om hulp vragen bij je zoektocht?

3. Wat zijn belangrijke eigenschappen die een goede Live Google persoon zou moeten hebben? Wat moet een live google kunnen, hoe moet iemand zijn?

4. Hoe zie je het contact met een Live Google voor je? 

· Hoe wil je in contact komen met de Live Google (bv via een online formulier, na verwijzing door de POH, via een telefoonnummer, ….). 
· Hoe wil je dat het contact daarna loopt? Is dat iemand die naar je toe komt, die je leert kennen of kan het meer op afstand doordat je je vraag via mail of telefonisch stelt en antwoord krijgt?
· Is er een keer contact om je vraag te beantwoorden, of denk je dat meerdere contacten nodig / gewenst zijn (dat het 1 iemand is die voor een langere tijd (tijdens het hele ziekteproces) contact met jou en je naasten onderhoudt)?

5. Wat is volgens jou een goed ander alternatief woord voor ‘Live Google’ dat de lading dekt als je denkt aan iemand die je helpt bij de vragen die er spelen als je ernstig/levensbedreigend ziek of kwetsbaar bent?
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