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Introductie

Au, mijn rug!

Martin heeft ontzettende rugpijn en ligt al enkele dagen in bed. Via
Google komt hij op Thuisarts. Daar staat dat hij beter kan bewegen
en verder afwachten. Omdat hij zich na een week toch wel zorgen
maakt, belt hij de huisarts. Die stelt hem gerust en stuurt nog de
video met oefeningen bij lage rugpijn en de pijnstillingsadviezen op
Thuisarts. Die had Martin even gemist.

Helaas worden de klachten erger en krijgt hij gevoelsstoornissen.
Martin wordt dus verwezen naar het ziekenhuis. Daar komt hij
langs bij verschillende specialisten en krijgt verschillende
onderzoeken. Gelukkig krijgt hij niet alleen goede uitleg, maar ook
relevante digitale informatie, zowel in zijn mailbox als portaal. De
MRI-uitslag in het portaal ziet er eerst wat dreigend uit, maar de
bijgaande toelichting stelt hem wel geruster voor hij naar zijn
specialist terug gaat.

Uiteindelijk komt hij met zijn specialist in een keuzetraject.
Opereren, injecties of afwachten. Zijn specialist neemt de voor- en
nadelen met hem door aan de hand van de consultkaart. Hij krijgt
die ook digitaal mee om thuis te delen. Omdat Martin op dit
moment niet lang uit de running kan zijn kiezen ze voor injecties.
Langzaam gaat het beter. Zijn herniaklachten blijven daarna
gelukkig weg. Maar als de klachten ooit terugkomen blijft alle
gekregen informatie gelukkig beschikbaar.

In Nederland is veel betrouwbare content voor patiénten en cliénten beschikbaar. Via
gerenommeerde websites als Thuisarts.nl of Apotheek.nl, artsen- en patiéntenverenigingen,
zorgaanbieders en non-profitorganisaties zoals bijvoorbeeld Kanker.nl kunnen talloze teksten,
illustraties, video’s en keuzehulpen geraadpleegd worden.

Content is echter niet hetzelfde als context. Context is de toepassing van content op een specifieke
situatie. Informatie over diabetes, insuline spuiten en diabetes-dieet (content) wordt bijvoorbeeld
pas waardevol als het aansluit bij iemands persoonlijke omstandigheden. lemand die net de diagnose
diabetes heeft gekregen, heeft immers een andere informatiebehoefte dan iemand die al jaren
diabetes heeft en hier dan ook veel kennis over heeft, maar plots te maken heeft met sterk
wisselende bloedsuikerwaarden.

Om van content praktisch toepasbare informatie te maken, moet de juiste content op het juiste
moment bij de juiste persoon terechtkomen. En juist ddar wringt de schoen. De goede mondelinge
uitleg wordt vaak niet opgevolgd met gerichte herhaalbare (digitale) informatie op maat.

In dit rapport brengen we de laatste inzichten en ontwikkelingen op het gebied van content en
context in kaart en laten we zien waarom maatwerk zo belangrijk is in de (digitale)
informatievoorziening. Ook doen we een aantal aanbevelingen om de grote hoeveelheid content in
de zorg effectiever en efficiénter in te zetten.

De auteurs: Diandra de Jong, Koen Hendriks, Markus Oei, Stichting BetrouwbareBron



Samenvatting

Een patiént gaat door verschillende informatiestadia in zijn ziekteproces (patiéntinformatiereis). In
elk stadium heeft een patiént andere vragen en behoeftes en dus is telkens andere
patiénteninformatie (content) nodig. Context (informatie op maat) is de toepassing van content op
een specifieke situatie. Om van content praktisch toepasbare informatie te maken, moet de juiste
content op het juiste moment bij de juiste persoon terechtkomen. Duidelijke informatievoorziening
voor de patiént is niet alleen een belangrijk patiéntenrecht, uit de literatuur en de praktijk blijkt dat
het ook bijdraagt aan een sneller herstel en een kleinere recidiefkans.

Om een beeld te krijgen van de waarde, invulling en distributie van informatie op maat, hebben we
gesproken met een gevarieerde groep stakeholders uit de zorg. Eén van de grote verrassingen uit de
interviews was dat alle geinterviewden het grote belang van contextinformatie onderschreven.

Ook bleek uit de interviews dat er meer momenten zijn waarop patiénten behoefte hebben aan
informatie zonder data (bijvoorbeeld de waarden van een bloedonderzoek) dan momenten waarop
contextinformatie mét data nodig is. Toch wordt nog steeds veel waarde gehecht aan het geven van
alleen data.

Om informatie op maat te kunnen bieden, is veel content nodig. Helaas gebeurt contentcreatie niet
efficiént. Er is niet alleen veel overlap, het overgrote deel van de informatie is zelfs nagenoeg
hetzelfde. Dit is zonde van tijd, geld en moeite. Daarnaast is het onderhoud van content een
struikelblok. Als we voldoende betrouwbare, actuele content voor contextinformatie willen hebben,
is samenwerking, delen en financiering van onderhoud een must. Ook is het verstandig om
informatie meer toe te spitsen op mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden, omdat deze
groep meer zorg consumeert dan gemiddeld.

Met de digitalisering van informatievoorziening zijn video’s, animaties, medische apps, websites en
keuzehulpen in hoog tempo beschikbaar gekomen. Ondanks alle vooruitgang blijft de implementatie
echter achter. Deels komt dit doordat een gerichte distributie van al deze nieuwe digitale content
niet op gang komt.

Er zijn verschillende mogelijkheden om de distributie verbeteren. Zo veel mogelijk informatie van
verschillende bronnen op één plaats bijeenbrengen is zo’n mogelijkheid. Informatie in persoonlijke
patiéntomgevingen brengen als portalen (VIPP) of persoonlijke Gezondheidsomgevingen (PGO) is
een mooi vooruitzicht, maar gebeurt nog maar mondjesmaat.

Een parallelle praktische mogelijkheid is om de verschillende contentbronnen ( in bv. websites en
informatiedatabanken) te verzamelen. Door alleen de inhoud te indexeren in een contentindex is
het niet nodig om alle content op een plaats te brengen. Dit maakt ook beheer eenvoudiger omdat
elke organisatie zijn eigen onderhoudsstructuur kan houden. Door een gedistribueerde opslag en
beheer van content en een centrale contentindex worden zowel de werkbaarheid als kosten en
moeite gedeeld. Door deze contentindex te koppelen aan verschillende soorten tools als portals,
PGOQ’s, zorgpaden en mail kan de zorgverlener op eenvoudige wijze op maat gemaakte content bij de
patiént brengen of voor hem klaarzetten.

Als we kijken naar de literatuur, geluiden uit het veld, initiatieven en ontwikkelingen zien we vijf
aandachtspunten:

 Onderschatting van het belang van informatie op maat in zorgprojecten
Hoewel iedereen het belang van informatie op maat onderschrijft, wordt het in projecten
niet of ‘als sluitstuk’ opgenomen.



 Geen duidelijk eindverantwoordelijke voor content en context
Niemand is (of voelt zich) verantwoordelijk voor het geven van begrijpelijke, herhaalbare
informatie aan patiénten.

9 Samenwerking in creéren en distribueren van content nog pril
Een overkoepelende visie op content en samenwerking is gewenst. Helaas blijft landelijke
samenwerking nog achter, alhoewel er veelbelovende initiatieven zijn.

9 Content is nog te moeilijk te begrijpen
Zowel de inhoud als de vorm van informatie (video/ apps/ animatie) is voor een groot deel
van onze diverse maatschappij nog steeds te ingewikkeld.

9 Financiering is niet geregeld
Voor contentonderhoud, diversiteit en de switch naar Publiek Domein (vrij om te
hergebruiken) is te weinig financiéle ondersteuning.

Op basis van de voorgaande aandachtspunten en uitdagingen zijn er verschillende mogelijke
oplossingsrichtingen.

I  Meer bewustwording creéren van het belang van contextinformatie en het opnemen in
communicatieprojecten

Een verantwoordelijke aanwijzen voor de coordinatie

Meer samenwerking in creatie (onder public domain licentie)

Meer rekening houden met diversiteit (maak content per subgroep)

Financiering regelen voor onderhoud

=A =4 =4 =4

Uit de gesprekken met het zorgveld, het literatuuronderzoek, maar bovenal ook uit de behoefte van
patiénten blijkt duidelijk dat context enorm belangrijk gevonden wordt en dat er in de praktijk veel te
weinig aandacht aan geschonken wordt. Dit is niet alleen schadelijk voor patiént en dokter op
microniveau, op macroniveau ligt gezien de actuele zorgontwikkelingen een enorme kans voor
verbetering.

De grote uitdaging voor de komende jaren is om de algemene sluimerende behoefte aan
contextinformatie om te zetten in praktische verbetertrajecten.



Hoofdstuk 1
De informatiereis van de patiént

Een patiént gaat door verschillende stadia als hij informatie nodig heeft over zijn gezondheid. In
elk stadium heeft een patiént weer andere vragen.

Fasen van de patiéntinformatiereis

Hieronder brengen we de zogeheten informatiereis van een patiént met een relatief simpele
aandoening in kaart. Het gaat bijvoorbeeld om een patiént met een maagzweer of een versleten
heup. Hierin wordt een onderscheid gemaakt in informatie van persoonlijke data en informatie op
maat (context-informatie).

Beginfase: ‘lk heb een klacht en ga naar de dokter’

Logistieke informatie - ‘Waar moet ik naartoe?’ (informatie op maat)
Algemene informatie rondom de klacht - ‘Wat is het?’ (informatie op maat)
Onderzoeksfase: diagnostiek en diagnose
Informatie over diagnostiek - ‘Welke onderzoeken krijg ik?’ (informatie op maat)
Informatie over de uitslagen - ‘CT-uitslag, labwaarde’ (persoonlijke data)
Interpretatie van de uitslagen - ‘Wat betekent deze uitslag voor mij?’ (informatie op
maat)
Diagnose - ‘Wat heb ik?’ (persoonlijke data)
Informatie over de diagnose - ‘Wat betekent deze aandoening voor mij?’ (informatie
op maat)
Beslisfase: keuze en behandeling
Keuze-informatie behandelopties - ‘Welke mogelijkheden heb ik?’ (informatie op
maat)
Keuze-informatie - ‘Wat zijn mijn kansen?’ (algemene data)
Logistieke informatie behandeling - ‘Hoe gaat deze behandeling?’ ‘Waar moet ik
zijn?’ (informatie op maat)
Vervolgfase: Informatie behandeling en nabehandeling
Uitslagen - ‘Hoe staat het er voor?’ (persoonlijke data)
Uitslag informatie - ‘Wat betekent dit voor mij?’ (context)



PATIENT INFORMATIE REIS

De rol van data en context informatie
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Voor andere uitgebreidere zorgtrajecten, zoals acute zorg, chronische zorg, oncologische zorg,
leefstijlinterventies en langdurige zorg zijn soortgelijke patiéntinformatiereizen te maken. Ook
kunnen informatiereizen voor verschillende doelgroepen gemaakt worden, zoals laaggeletterden of
mensen die geen Nederlands spreken.

Informatie op maat (context informatie) speelt een belangrijke rol in alle fasen van de informatiereis
van de patiént en is veel belangrijker dan vaak wordt aangenomen in informatieprojecten. Doordat
deze behoefte aan maatwerk vaak niet helder beschreven is, wordt niet duidelijk dat de patiént in
alle fasen andere informatie op maat nodig heeft. Informatie over een eerste ziekenhuisbezoek is
heel wat anders dan informatie over een operatie.

Aangezien de kennisvorming van de patiént cumulatief is en voortborduurt op eerder ontvangen
informatie, is informatie op maat in het hele zorgtraject belangrijk.



Knelpunten in de patiéntinformatiereis

De beperkingen van het persoonlijke gesprek

Een persoonlijk gesprek tussen zorgverlener
en patiént is onmisbaar in de overdracht van
persoonlijk toegespitste informatie. In een
gesprek kan een zorgverlener de informatie
immers direct persoonlijk maken en
toespitsen op de patiént. De patiént kan
zowel verbaal als non-verbaal feedback geven
en de zorgverlener kan reageren op emoties
en vragen. Daarbij is de zorgverlener met zijn
of haar medische kennis bij uitstek de juiste
persoon om uitleg bij data te geven en wat
het voor hem betekent. Helaas heeft een
gesprek ook beperkingen.

Te weinig tijd

Een consult is doorgaans kort, wat druk legt
bij zowel zorgverlener als patiént. Hierdoor
komt het voor dat de zorgverlener er niet in
slaagt om in begrijpelijke taal uit te leggen
wat er speelt. Een uitleg over medische
onderwerpen gaat voor veel patiénten te snel, zeker in de doorgaans emotionele staat waarin ze
tijdens het consult verkeren.

Verkeerde inschatting informatiebehoefte

Artsen geven vaak de informatie waarvan ze dénken dat de patiént die nodig heeft. Uit onderzoek is
echter gebleken dat artsen die inschatting niet goed kunnen maken, omdat patiénten en artsen een
andere opvatting hebben over wat belangrijke informatie is. De assertiviteit van een patiént bepaalt
in zo’n situatie voor een belangrijk deel of hij vragen stelt om de informatie te krijgen die hij nodig
heeft. Uit interviews met patiéntenorganisaties komt overigens naar voren dat patiénten vaak bang
zijn om vragen te stellen en dat hun vragen niet altijd gehoord worden.

Informatie beklijft niet

Een ander nadeel van een gesprek is dat de inhoud ervan niet altijd beklijft. Meer dan de helft van
mondelinge informatie wordt zelfs meteen vergeten. Juist in een proces als ‘Samen Beslissen’ waarbij
patiénten ook buiten het consult over bepaalde keuzes moet kunnen nadenken, is het essentieel dat
informatie herhaalbaar is. Dat wil zeggen dat een patiént informatie verschillende keren moet
kunnen raadplegen.

Het distributieprobleem

Bij het verstrekken van herhaalbare informatie (informatie die een patiént verschillende keren kan
bekijken of beluisteren en delen), maken zorgverleners het meest gebruik van papieren folders. Een
nadeel is echter dat mensen dit soort folders vaak kwijtraken en matig lezen. Daarnaast is de
papieren folder niet goed voor het milieu en bovendien duurder dan een digitale brochure. Papier
wordt daarom steeds meer vervangen door digitale folders (PDF’s), websitepagina’s en speciale
applicaties.

Als een arts een patiént naar een website stuurt, kan dat echter op een grote zoektocht in een
internetdoolhof uitdraaien, zeker bij grotere websites. Informatie versturen via de verzendfuncties



van websites is doorgaans tijdrovend en

arbeidsintensief en past daardoor soms minder goed

binnen een consult.

De laatste jaren worden medische patiéntgegevens
steeds meer digitaal toegankelijk gemaakt voor

patiénten. Via patiéntenportalen is door

Versnellingsprogramma Informatie-uitwisseling
Patiént en Professional (VIPP) een grote technische
stap gemaakt. Helaas krijgt de patiént nog maar

zelden uitleg bij die data, zoals labuitslagen.

Hierdoor dragen de meeste patiéntportalen nog

weinig bij voor meer grip op en begrip over
gezondheid en ziekte.

30% minder telefoontjes

Bij een polikliniek kaakchirurgie besloot
men van de een op andere dag de
papieren folders te vervangen door
digitale versies die gericht naar de
mailbox van patiénten werd gestuurd. Het
aantal telefoontjes met medische vragen
daalde bijna direct met 30%. Dezelfde
inhoud werkt digitaal dus beter,
waarschijnlijk omdat hij altijd en overal
beschikbaar blijft.




Hoofdstuk 2
Het belang van informatie op maat

Duidelijke informatievoorziening voor de patiént is niet alleen een belangrijk patiéntenrecht, het
draagt ook bij aan een sneller herstel en een kleinere recidiefkans.

Een voorbeeld: medicatiegebruik bij longziekten

Dat duidelijke patiénteninformatie bijdraagt aan het herstel is bijvoorbeeld duidelijk te zien (en te
meten) bij mensen met de veelvoorkomende longziekte astma of COPD. Een zeer groot gedeelte
(afhankelijk van het type medicatie tot wel 53%) van de patiénten gebruikt de medicatie op de
verkeerde manier!. Daarbij gebruikt een grote groep van de patiénten zijn of haar medicatie
waarschijnlijk onvoldoende of zelfs helemaal niet. Dit geeft een sterk verhoogd risico op verergering
van de klachten, met mogelijke ziekenhuisopnames of zelfs de dood tot gevolg®™. Zo bleek bij een
vergelijking tussen de 20% meest therapietrouwe met de 20% minst therapietrouwe COPD patiénten
dat ontrouw leidde tot meer dan een verdubbeling in het aantal doden?.

Duidelijke uitleg van de arts of apotheker en het vermijden van jargon verbetert het
medicatiegebruik van patiénten. Ondanks dat zowel de arts als apotheker deze instructie en uitleg
geven, blijft de therapietrouw echter suboptimaal®®. In een studie onder COPD-patiénten bleek 58%
van de patiénten medicatie-ontrouw te zijn, onder lagere inkomens en lager opgeleiden was dit
aandeel hoger’.

Reden hiervoor is dat een patiént de informatie die hij tijdens een consult krijgt maar beperkt en/of
onjuist onthoudt. Daarbij zijn naasten van een patiént meestal niet aanwezig tijdens een consult,
waardoor zij de patiént niet kunnen ondersteunen. In sommige gevallen is het zelfs zo dat naasten
een andere mening hebben dan de arts; dit kan ervoor zorgen dat de patiént de instructies van de
arts niet (correct) opvolgt.
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Herhaaldelijk uitleg geven

De manier waarop een zorgverlener instructies geeft is dan ook belangrijk. Zo helpt het om niet
eenmalig, maar herhaaldelijk uitleg te geven over medicatie. Patiénten die een paar keer uitleg
kregen, tijdens een consult of bij het ophalen van hun medicijnen, hadden een betere therapietrouw
op de langere termijn®. Sterker nog, de herhaaldelijke uitleg door de apotheker verlaagde de kans om
in het ziekenhuis terecht te komen aanzienlijk in een grote groep gevolgde COPD-patiénten®.
Daarnaast bleek het geven van deze herhaaldelijke instructie ook kosteneffectief'C.

Intensievere uitleg is niet alleen zinvol gebleken bij mensen met longziekten. Ook bij de behandeling
van psoriasis'!, de vermindering van angst bij hartpatiénten'? en het verbeteren van de
levenskwaliteit van patiénten met een stoma blijkt uitgebreide uitleg zeer zinvol®3. Toch zit ook aan
de voordelen van educatie soms een limiet. Zo bleek ook na uitgebreide uitleg en instructie geen
verbetering op te treden in de ernst van lage rugpijn®*.

Alternatieven voor instructie

Het herhaaldelijk geven van instructie en uitleg is tijdrovend. Er zijn talloze alternatieven beschreven
die patiénten ook waarderen, variérend van video’s en folders tot gesimuleerde computer- en
rollenspellen’®. Hoewel het geven van een demonstratie het meest werd gewaardeerd, beschreven
patiénten een video, instructie of folder namelijk ook in de ruime meerderheid als behulpzaam of
zelfs zeer behulpzaam?®. Een combinatie heeft wellicht een nog grotere waarde. Video’s blijken goed
te werken, mits ze een narratief karakter hebben?’. Daarbij gaat er met de huidige middelen een
nieuwe wereld open, waarbij content specifiek voor een patiént gegenereerd kan worden, aangepast
aan zijn of haar wensen en behoeften. Zorgverleners moeten echter oog houden voor de
toegevoegde klinische waarde, en zich niet laten leiden door leuke ideeén en/of goede beloftes'.

Een recent onderzoek omtrent valpreventie bij ouderen laat een opvallend resultaat zien. Bijna
10.000 ouderen werden in drie groepen gedeeld waarvan de eerste groep een mail met valpreventie
informatie kregen en de twee andere groepen intensievere aandacht met oefeningen of andere
interventie®®. Er was geen verschil in uitkomst. Een eerdere meta-analyse liet zien dat oefeningen en
interventie het beter deden dan geen extra aandacht?°. Gecombineerd zou dit erop kunnen wijzen
dat alleen al het krijgen van gerichte informatie voldoende is om patiénten te helpen.

Betere omschrijving

De manier waarop informatie wordt weergegeven blijkt van groot belang te zijn. Een onderzoek van
Health Base, in samenwerking met Pharos, liet zien dat een aanpassing van de etikettekst op een
medicijn (bijvoorbeeld van ‘2 maal daags 1 tablet’ naar ‘Ochtend: 1 tablet. Avond: 1 tablet’), een
sterk positief effect had op de mate waarin mensen begrepen wat ze moesten doen. Het begrip bij
mensen met goede gezondheidsvaardigheden steeg van 70 naar 100%, bij mensen met beperkte
gezondheidsvaardigheden steeg het van 30 naar 60%%..

Effecten op populatieniveau

Ook op populatieniveau laat het beschikbaar stellen van betrouwbare contextinformatie forse
effecten zien. De introductie van Thuisarts.nl in 2012 met evidence based medische informatie liet
twee jaar na de lancering al een 12% daling van bezoeken aan de huisarts zien?2. Bij dit bijzondere
resultaat moet zelfs nog in acht genomen worden dat het grotendeels om zelfonderzoek gaat,
zonder gerichte verwijzing door een zorgverlener zoals bij de eerdergenoemde voorbeelden.

Weinig literatuur

Het is opvallend dat over het belang en effectiviteit van informatie op maat weinig literatuur te
vinden is. Temeer omdat onder patiénten de vraag om informatie enorm is en het positieve effect op
therapietrouw en resultaat voor zorgverleners duidelijk is. In het volgende hoofdstuk onderzoeken
we welk belang professionals in het zorgveld aan contextinformatie hechten.
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Hoofdstuk 3
Meningen uit het zorgveld

Om een beeld te krijgen van de waarde, invulling en distributie van informatie op maat, hebben
we gesproken met een gevarieerde groep stakeholders. Zowel patiéntenverenigingen en
zorgverleners als makers van content, ICT-partijen, medische applicatiemakers en tal van
organisaties die een rol (kunnen) spelen in het creéren en distribueren van informatie naar de
patiént zijn benaderd voor interviews.

Algemene opvattingen over informatie op maat (contextinformatie)

Eén van de grote verrassingen uit de interviews was dat alle geinterviewden het grote belang van
contextinformatie onderschreven.

Het verstrekken van data zénder uitleg werd soms (Patient+) zelfs gevaarlijk genoemd: “Als we bij
iedereen met rugpijn een MRI-scan maken, zal bij veel mensen een rughernia worden gevonden,
terwijl bij lang niet iedereen de rugpijn verklaard kan worden door een rughernia. Als de patiént
alleen de data krijgt vanuit het radiologieverslag wil hij of zij een operatie, met alle kosten en risico’s
van dien. Met het geven van enkel de data ontneem je de patiént de mogelijkheid tot nuance en
begrip van de situatie”.

Pharos merkte op dat de voorkennis van patiénten overschat wordt: “Daardoor krijgt de patiént niet
alles mee. Er is dus niet alleen te weinig uitleg beschikbaar; de informatie die wordt aangeboden is
ook nog te ingewikkeld. Alleen informatie bieden is niet de uitkomst, het streven moet goede
informatie worden.”

Het misverstand: “Zonder data is geen context nodig”

In de gesprekken over data en context kwam een duidelijke trend naar voren. De geinterviewden van
organisaties in techniek en beleid legden een grotere nadruk
op data, terwijl geinterviewden ‘uit de praktijk’ (zorgverleners
en patiénten) veel meer belang hechtten aan uitleg. Alle
geinterviewden beaamden dat er te weinig aandacht is
besteed aan informatie op maat in de markt van Zorg & ICT.
Men noemde dat een kwalijke zaak.

“Als er geen context bij
medische gegevens wordt
gegeven, zal (online) inzage
alleen maar leiden tot meer
administratieve lasten voor

ICT’ers en zorgverzekeraar merkten op dat data-uitwisseling de zorgverlener.”
de basis is voor het geven van context. Met andere woorden:
als er geen data worden uitgewisseld, is er ook geen context Merel Vergouwen, CZ

nodig. Dit misverstand is mogelijk de reden dat data nog
steeds de primaire aandacht krijgen. Zowel uit de informatiereis van patiénten als de interviews
bleek dat er meer momenten zijn waarop patiénten behoefte hebben aan informatie zénder data
dan momenten waarop contextinformatie mét data nodig is. Ook in onderzoek en enquétes geven
patiénten aan dat ze behoefte hebben aan goede informatie.

Waarom zijn er dan zo weinig praktische projecten die aandacht hebben voor contextinformatie?
Daarvoor zijn verschillende redenen te bedenken. Onderzoeken met data en statistiek zijn doorgaans
beter te publiceren in medisch-wetenschappelijke tijdschriften en passen beter bij de medische
cultuur van gerandomiseerde onderzoeken. Daarnaast is financiering van onderzoek naar informatie
op maat lastiger omdat grote financieringsbronnen als farmacie en ICT doorgaans ontbreken. Daarbij
zien veel onderzoekers data (en vooral big data) en apps als ‘high-profile’ en content en context als
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‘low-profile’. Hot versus Not, helaas.

Een zorgverzekeraar stimuleert projecten die de zorgkosten drukken, wat zich voornamelijk vertaalt
in regionale samenwerkingen op het gebied van data-uitwisseling en minder op contextgebied.
Andere partijen zeiden echter dat context juist zorgkosten zal drukken. Zij vonden dat een beter
begrip onder andere zorgt voor minder vragen achteraf en beter medicatiegebruik, wat resulteert in
minder vraag naar zorg. Er is dus een discrepantie in beleving. Het is nog niet duidelijk welk effect het
beschikbaar stellen van alleen persoonlijke gegevens aan patiénten op de zorgkosten heeft. Dat
effect is bij contextinformatie wel duidelijk zichtbaar, ook doordat contextinformatie al langer
gegeven wordt dan data.

Beschikbaarheid van content

Zoals eerder gezegd is er een verschil tussen content en informatie op maat (context). Het staat
buiten kijf dat goede content nodig is om goede context te geven.

Er is geen tekort aan contentaanbieders. Voorbeelden van grote contentbronnen zijn Thuisarts.nl,
Apotheek.nl, Kanker.nl en de websites van non-profit organisaties als het Diabetesfonds en de
Hartstichting. Kleinere contentbronnen spelen echter een cruciale rol. Aangezien het aantal
aandoeningen immens is, zorgen juist de talrijke kleinere organisaties, zoals medisch-
wetenschappelijke verenigingen of patiéntenverenigingen, voor specifiekere informatie.

Geinterviewden gaven aan dat de financiering van het onderhoud van de content vaak een probleem
is. De investering of subsidie om content te maken is vaak wel te krijgen, maar voor onderhoud is
structurele financiering nodig. Dit onderhoud is vaak niet mee begroot in de plannen en gebruikers
zijn vaak niet of nauwelijks bereid om voor content te betalen. Soms wordt onderhoud uit algemene
middelen gefinancierd, soms door ondersteuning van een andere organisatie.

Van content naar context

Contextinformatie ontstaat door specifieke content op een specifieke persoon en situatie toe te
passen. De veel gebruikte zin “Het staat op onze website” voldoet hier niet aan. Op de meeste
websites is het vinden van de benodigde informatie niet makkelijk.

Het verwijzen naar een specifieke pagina als contextinformatie voor patiént door een zorgverlener,
kan beter. Als een patiént suikerziekte heeft en wil weten welke rol insuline speelt, dan heeft het
weinig zin om dat te Googlen; het levert te veel zoekresultaten op. Een zorgverlener kan de patiént
helpen door zelf de juiste informatie te zoeken en die met de verzendfunctie op de site te sturen. Dit
is echter tijdsintensief en, indien de patiént verschillende soorten informatie nodig heeft, bijna
ondoenlijk.

Er is een scala aan tools die dit versturen van informatie van de zorgverlener kunnen overnemen.
Thuisarts integreert bijvoorbeeld met huisartsdossiers en -applicaties, Apotheek.nl bij apotheken.
Patiént Journey App in ziekenhuiszorgpaden. Inforium distribueert zorgbreed en transmuraal uit een
gedeelde contentindex.
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Uitleg bij data: initiatieven

Mondjesmaat ontstaan steeds meer initiatieven die data en uitleg daarbij combineren. Typerend
voor deze initiatieven is dat ze zowel de patiénten onderwijzen en begeleiden in hun zoektocht naar
informatie, maar dat ook aan de hand van door de patiént zelf ingevoerde data of vanuit een
systeem de bijpassende relevante informatie op maat gegeven wordt. Met of zonder menselijke
begeleiding. In plaats van begeleiden van een bestaand zorgpad wordt hiermee een zorgpad
structureel veranderd. Een voorbeeld is MijnIBD coach, zoals u hieronder ziet.

Het patiéntenproces verandert: meer continu contact en de
fysieke contactmomenten zijn grotendeels patiént gedreven

Klacht Diagnose Behandeling Follow-up (jaar 1)
o sy @ ® e e L X I J}
huisarts)
Huidig zorgpad Patiént meldt zich bij Pok endiagnostisch 2 afspraken met medisch 2,4 afspraken in het ziekenhuis voor controle /
% onderzoek in het specialist: maken en opvolgen
huisarts met klacht - onderzoek
ziekenhuis behandelplan
Cconsulten (ziekenhuis/ e Verpleegkundige:
misars) @ ® e ® ® (COC s
o Patiént: maandelijks
MijniBDcoach k vragenlijst invullen

Zorgpad met

MijniBDcoach 1,1 afspraak in het ziekenhuis met verpleegkundige of

arts. De patiént vult maandelijks of eens per 3
zijn ijst in, de ver indige
monitort continu alle patiénten

Zoals normaal Zoals normaal Tussen de afspraken met MDL
arts zit een kenniskuur over IBD

met MijnIBDcoach

+ Daling aantal polib k aantal voor
patiént daalde in studie met meer dan de helft (van 2,4 naar 1,2 per
jaar)

* Toekomstperspectief: deze veranderingen gaan uit van een
behoudend schema zoals in onderzoeksopzet. Het
toekomstperspectief is een verdere daling van het aantal

Normaal Met percp 8
MijniBDcoach polibezoeken.

mijn coach

De initiatieven om uitleg bij data te leveren (Wat betekent deze uitslag en wat betekent dat voor u?)
zijn schaars. Enkele van die initiatieven zijn: het plan voor Saltro labuitslagen portaal, genoemd door
Thuisarts. Nadat een onderzoek is aangevraagd, verschijnt de uitslag inclusief begeleidende tekst in
het portaal.

Een ander voorbeeld is het Nictiz programma ‘Vertalen SNOMED’, waarin men (medische)
terminologie uit de SNOMED standaard omzet naar patiéntvriendelijke termen. Het Flevoziekenhuis
experimenteert in haar zorgportaal met uitleg over onderzoeken en wat te doen met de uitslag.

Wie is verantwoordelijk voor informatie op maat?

Wie is verantwoordelijk voor het geven van informatie op maat? Veel geinterviewden vonden dat
een moeilijke vraag. De zorgverzekeraar noemde de zorgverlener als belangrijke speler, bijvoorbeeld
in het vermijden van moeilijk taalgebruik. VWS stelde dat de zorginstellingen data-integratie als een
groter geheel zouden moeten bekijken. Pharos hamerde erop dat de verbetering een veel bredere
basis nodig heeft: de individuele arts moet taalgebruik verbeteren, zorginstellingen moeten
zorgportalen duidelijker inrichten en de overheid is aan zet om regelgeving te versimpelen en
begrijpelijk te maken voor de patiént. Maar niemand wees een duidelijke verantwoordelijke aan. In
de blik op de toekomst komen we hierop terug.
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Hoofdstuk 4
De blik vooruit

Samenwerking in creéren en distribueren

Om informatie op maat te kunnen bieden, is veel content nodig. Helaas gebeurt contentcreatie niet
efficiént. Er is niet alleen veel overlap, het overgrote deel van de informatie is zelfs exact hetzelfde
omdat organisaties vaak dezelfde onderwerpen belangrijk vinden. Dit is zonde van tijd, geld en
moeite. Het is eenvoudig als organisatie de eigen identiteit te behouden door bijvoorbeeld video's
met eigen logo op te maken en met bronvermelding naar een video van een andere organisatie te
verwijzen. Dat versterkt de betrouwbaarheid en creéert de mogelijkheid om met het bespaarde
budget content te maken waar de andere organisaties ook wat aan hebben.

Daarnaast geven de organisaties aan dat onderhoud één van de grootste problemen is. Het maken
van content is financieel nog wel te dekken, maar het onderhoud is moeilijk. Indien we voldoende
betrouwbare, actuele content voor contextinformatie willen hebben, is samenwerking, delen en
financiering van onderhoud een must.

Daarbij is aandacht gewenst voor het belang van publiceren van content op basis van Creative
Commons / Publiek Domein https://www.opennederland.nl/ Hierbij wordt eenmaal betaalde en/of
gecreéerde tekst of andere content beschikbaar gesteld voor hergebruik door anderen.

Het is extreem inefficiént dat vanwege auteursrechten steeds weer nieuwe en kostbare medische
illustraties gemaakt moeten worden van lichaamsdelen of organen die er al 10.000 jaar hetzelfde
uitzien. Hetzelfde geldt voor een nieuwe tekst over aandoeningen waar door enkele woorden te
veranderen de auteursrechten massaal worden ontlopen. Ook al weet iedereen dat ook de tekst die
grotendeels gekopieerd wordt vaak ook hoofdzakelijk gekopieerde tekst is. Creative Commons of
publiek domein is eenmalig soms duurder, omdat het auteursrecht eenmalig afgekocht moet
worden. Maar omdat content vervolgens door iedereen gebruikt kan worden is dit op zorgniveau
een enorme besparing. Met deze besparing kan weer meer en betere content gemaakt worden die
echte meerwaarde heeft.

Het gezamenlijk produceren van opvoedfilmpjes door JGZ-

organisaties en Stichting Opvoedinformatie is dan ook toe te “Wat betreft techniek is het
juichen. Daarbij lijkt het ook logisch dat met publiek geld al mogelijk om heel simpel
betaalde contentcreatie het Creative Commons gebruik of context te leveren.”

Public Domain een vereiste zou moeten zijn, net als bij elke

vorm van contentsubsidie. Voor niet gesubsidieerde Cerner & SAP

contentcreatie is het mogelijk een optie om de meerprijs voor

CC of PD te subsidiéren.

Diversiteit en begrijpelijkheid

In de ideale wereld kan elke patiént content vinden en begrijpen. Nederland heeft echter een diverse
populatie. Met diversiteit bedoelen we niet alleen laaggeletterden, of mensen met minder
gezondheidsvaardigheden, maar ook anderstaligen, blinden en doven, hoog-intelligente mensen en
zelfs zorgverleners. Informatie die niet begrepen wordt of niet passend is, is zinloos. Voor
anderstaligen is vertalen vaak voldoende, alhoewel er rekening gehouden moet worden met
culturele verschillen. Bij laaggeletterden ligt het helaas anders omdat vaak niet alleen de vorm, maar
ook de inhoud aangepast moet worden. Het voorlezen van een geschreven tekst is bijvoorbeeld vaak
niet genoeg. Er zijn soms afspraken en normen voor en door verschillende beperkingen en
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organisaties (Pharos, Stichting Lezen en schrijven).

Het is verstandig om informatie meer toe te spitsen op mensen met beperkte
gezondheidsvaardigheden, omdat deze groep meer zorg consumeert dan gemiddeld. Betere
ondersteuning door bijvoorbeeld makkelijkere teksten, plaatjes, video en animatie is zowel moreel
als economisch gezien een juiste rationele keuze.

Distributie — the missing link

Met de digitalisering van informatievoorziening zijn video’s, animaties, medische apps, websites en
keuzehulpen in hoog tempo beschikbaar gekomen. Ondanks alle vooruitgang blijft de implementatie
echter achter. Deels komt dit doordat een gerichte distributie van al deze nieuwe digitale content
niet op gang komt.

Er zijn verscheidene mogelijkheden om de distributie verbeteren. Zo veel mogelijk informatie van
verschillende bronnen op één plaats bijeenbrengen is een mogelijkheid. De website Thuisarts doet
dat met medische informatie uit de eerste lijn, en breidt nu uit met tweedelijns informatie.
Informatie op maat onderbrengen in zorgpaden of apps kan voor een zeer efficiénte distributie
zorgen. Informatie in persoonlijke patiéntomgevingen brengen als portalen of persoonlijke
Gezondheidsomgevingen (PGO) is een mooi vooruitzicht, maar gebeurt nog maar mondjesmaat.

Een andere praktische mogelijkheid is om content niet op een plaats samen te brengen, maar de
verschillende locaties van content te verzamelen. Door deze locaties te indexeren in een
contentindex is het niet nodig om
content bij elkaar te brengen en kan De BetrouwbareBron contentindex
elke organisatie zijn eigen opbouw
houden. Door een gedistribueerde
opslag en beheer van content en een
centrale contentindex worden zowel de
werkbaarheid als kosten en moeite
gedeeld. Door deze contentindex te
koppelen aan verschillende soorten
tools als portals, PGO’s zorgpaden en
mail kan de zorgverlener op eenvoudige
wijze op maat gemaakte content bij de
patiént brengen of voor hem
klaarzetten.

Sinds 2008 houdt de Stichting Betrouwbare
Bron zich bezig met het beschikbaar maken van
openbare betrouwbare gezondheidsinformatie.
Het proces richt zich op drie stappen:
Verzamelen, Indexeren en Distribueren.

Voor verzamelen zijn objectieve
betrouwbaarheidscriteria opgesteld om
opgenomen te worden in de index. Vervolgens
wordt de informatie geindexeerd en als laatste
gedistribueerd. Er is een website, maar veel
belangrijker is de koppeling met digitale tools
als Inforium. In de praktijk zien we dat met
gebruik van de BetrouwbareBron index het
aantal onderwerpen wat aan patiénten op
maat gegeven wordt, explodeert.

Voor informatie voor laaggeletterden
en/of anderstaligen is een landelijke
contentindex ideaal. Indien
geindexeerd wordt op taal- en
gezondheidsvaardighedenniveau kan
de landelijk beschikbare content die nu
vaak niet vindbaar is, wel breed gebruikt worden.

Een groot voordeel is dat er geen enkelvoudige strategie gekozen hoeft te worden. Content bij elkaar
brengen en indexeren heeft als combinatie additionele waarde. Het bij elkaar brengen van content
maakt indexering en onderhoud makkelijker en de bijeengebrachte content wordt door de centrale
indexering beter gevonden en gebruikt.
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De data-context sandwich

In de afgelopen jaren zijn met onder andere middels patiéntenportalen grote stappen gezet met het
creéren van mogelijkheden om persoonlijke data te gebruiken en te delen met patiénten met respect
voor privacy. Dat online herhalingsrecepten en online afspraken maken voor patiénten gemakkelijk
zijn, staat buiten kijf.

Van online persoonlijke medische data is het gebruik nog relatief beperkt. Op zich niet vreemd
omdat het gegevens zijn die in principe voor zorgverleners bedoeld zijn.

Om data te begrijpen is meer nodig dan de data zelf. Bij de uitslag van een onderzoek, heeft een

patiént meestal twee hoofdvragen: Wat is de uitslag? En wat
betekent die uitslag voor mij? De eerste vraag is meestal

makkelijk te beantwoorden. Bij een laboratoriumuitslag is in “Misschien is context wel
begrijpelijke taal wel een uitleg van suikergehalte of een as om samenwerking
leverenzymwaarden te geven. Het eerder genoemde Saltro- op te faciliteren.”

project is daar een voorbeeld van. Door elke
laboratoriumwaarde te ‘mappen’, dat wil zeggen koppelen
aan een bepaalde begrijpelijke uitleg (uitslagcontext), krijgt
een patiént een beeld van wat een uitslagwaarde ongeveer
betekent.

Hans ter Brake, Quli

De tweede vraag “Wat betekent de uitslag voor mij?” is veel ingewikkelder. Het verschil tussen de
impact van een eerste verhoogde bloedsuiker bij iemand die recent de diagnose diabetes heeft
gekregen en een controlebloedsuiker bij iemand met langdurige suikerziekte is enorm. Daarom is het
wenselijk dat een patiént van tevoren hoort waarom een waardebepaling of onderzoek gepland
wordt en bij de uitslag wat deze praktisch gezien voor hem of haar betekent (persoonlijke context).

De data-context sandwich: een voorbeeld

Om van data zinvolle informatie te maken, zullen we data moeten inpakken met context vooraf en
achteraf. Dit noemen we de data-context sandwich.

Als we bijvoorbeeld bij een allergietest het informatieproces volgen, ziet dat er als volgt uit:

 Voordat de test afgenomen wordt, krijgt de patiént uitleg (pre-data context: Waarom
onderzoeken we of u een allergie heeft en hoe doen we dat?).

9 Bij de uitslag (de data) in een portaal of PGO krijgt de patiént een begrijpelijke uitleg over de
laboratoriumwaarden (uitslagcontext: Wat betekent een positieve RAST allergietest?).

9 De patiént krijgt uitleg over de betekenis van de uitslag voor zijn of haar persoonlijke situatie
(post data context: Onderneem nog geen actie. Uw arts bespreekt deze uitslag met u).

Op vele terreinen bestaan al zorgpaden, waar data, onderzoeken en verschillende uitkomsten al
beschreven zijn. Het is dus zaak om bijpassende contextinformatie te maken en in het zorgpad te
integreren. Door data en uitleg daarbij te integreren, krijgt de patiént niet alleen de mogelijkheid om
data te zien, maar juist om ze te begrijpen.

Aangezien dit soort context nog volledig nieuw is, en de hoeveelheid benodigde informatie enorm is,
zijn de genoemde aandachtspunten, samenwerking in creatie, delen in publiek domein en distributie
in een gezamenlijke contextindex cruciaal.

Technisch zal in alle digitale tools, als pati€éntenportalen, medische apps en PGO’s een plaats voor
uitleg en informatie op maat naast de data gecreéerd moeten worden. Hierin kan MedMij een grote
rol spelen.
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Aandachtspunten en uitdagingen

Als we kijken naar de literatuur, geluiden uit het veld, initiatieven en ontwikkelingen zien we vijf
aandachtspunten:

Onderschatting van het belang van informatie op maat

Hoewel iedereen het belang van informatie op maat onderschrijft, wordt het in projecten niet of
‘als sluitstuk’ opgenomen. Onbegrijpelijk, aangezien het een basale vereiste voor het succes van
patiént empowerment is.

Geen duidelijk verantwoordelijke voor content en context

Volgens de WGBO is het informeren van patiénten een taak van de zorgverlener. Maar dat
informeren gebeurt veelal mondeling. Individuele zorgverleners of organisaties hebben niet de
mogelijkheden om informatie op maat voor ‘thuis’ zelfstandig te maken. ICT legt de
verantwoordelijkheid bij de zorgverleners. Met distributie en koppeling van context wordt niets
gedaan omdat dit niet vereist wordt in de projecten. Oftewel, niemand is (of voelt zich)
verantwoordelijk voor het proces van begrijpelijke, herhaalbare informatie bij patiénten krijgen.

Samenwerking in creéren en distribueren van content nog pril

Aangezien patiénten zich door alle zorgsectoren heen bewegen, is een overkoepelende visie op
content gewenst. Helaas blijft landelijke samenwerking nog achter. Met betrekking tot distributie
is de fragmentatie enorm. Er zijn honderden initiatieven om op maat gemaakte informatie bij
patiénten te brengen. Het is onduidelijk welke blijvend zullen zijn.

Content is nog te moeilijk begrijpelijk

Het afgelopen decennium veranderde dokterstaal langzaam in patiéntentaal. Helaas geldt dat
zowel de inhoud en vorm van informatie (video/ apps/ animatie) voor een groot deel van onze
diverse maatschappij nog steeds te hoog gegrepen is.

Financiering is niet geregeld

Als bijna niemand het onderwerp belangrijk vindt en niemand er echt verantwoordelijk voor is,
zal op maat gemaakte informatie een sluitpost blijven. Maar ook voor contentonderhoud,
diversiteit en de switch naar Creative Commons en Publiek Domein is te weinig financiéle
ondersteuning.

Oplossingsrichtingen

Op basis van de voorgaande aandachtspunten en uitdagingen zijn er verschillende mogelijke
oplossingsrichtingen.

Bewustwording

a. Bewustwording van het belang van contextinformatie

Uit dit rapport blijkt dat patiénten en zorgverleners uitleg en op maat gemaakte informatie
belangrijker vinden dan data. In alle projecten met betrekking tot patiénten communicatie zouden
content en context daarom standaard opgenomen moeten worden.

b. Bewustwording van het belang van actie
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Patiénten, artsen en andere zorgverleners zijn zich vaak niet bewust van de toenemende digitale
mogelijkheden en bemoeien zich weinig met de datacommunicatie en -uitwisseling. Het is belangrijk
dat artsen en patiénten dit weten en het belang van actie op contextgebied in de organisatie
neerleggen. Individueel is dit niet op te lossen door de noodzaak van een organisatiebrede aanpak.
Vooruitstrevende communicatieafdelingen zouden zich deze taak kunnen toe-eigenen.

Verantwoordelijkheid

Er kan geen algemeen verantwoordelijke voor contextinformatie aangewezen worden. Daarom lijkt
het functioneler om een verantwoordelijke voor de codrdinatie te zoeken. In bijlage A wordt dit
scenario verder uitgewerkt.

Samenwerking

Traditioneel gebeurt samenwerking op basis van intenties en afspraken. Een alternatieve, mogelijk
efficiéntere mogelijkheid is op basis van organische groei en productie. Door elkaars content te delen
en/of gebruiken, wordt een natuurlijke weg gecreéerd om samen te werken in verdere verbetering
of samenwerking bij het maken van nieuwe content.

In de patiéntinformatievoorziening heeft de uitwisseling van data grote stappen gemaakt in
distributie, met name VIPP, MedMij en PGQ’s. Dit inmiddels gebaande pad kan relatief eenvoudig
gebruikt worden voor contextinformatie. In scenario B wordt dit verder uitgewerkt.

Diversiteit

Allereerst is een brede inventarisatie van de diversiteit en de speciale behoeften nodig voor het
begrijpen van content per subgroep en segment.

a. Maak een overkoepelende inventarisatie van de diversiteit en de benodigde distributie van
context per subgroep en segment.

b. Includeer de benodigde aanpassingen voor content en distributie standaard in projecten en
ondersteun dit organisatorisch en financieel.

c. Stel als eis voor financiering Public Domain of Creative Commons met financiering van de
meerprijs.

d. Creéer een centrale diversiteitscontentindex en verzamel, indexeer en deel de speciale content.
Zie scenario C.

Financiering

Indien niet aan informatie op maat gedacht wordt, wordt er ook geen financiering voor opgenomen.
Dit moet veranderen. In toekomstige projecten waar contentcreatie een rol heeft is het belangrijk
dat er financiering blijft voor onderhoud. Voor bestaande succesvolle contentprojecten, bijvoorbeeld
Thuisarts, is een overgangsregeling te overwegen.
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Hoofdstuk 5 - Conclusies en overwegingen

In dit rapport schuren we slechts over de oppervlakte van het grote onontgonnen gebied van
contextinformatie. Uit de gesprekken met het zorgveld, het literatuuronderzoek, maar bovenal
ook uit de behoefte van patiénten blijkt duidelijk dat context enorm belangrijk gevonden
wordt en dat er in de praktijk veel te weinig aandacht aan geschonken wordt.

Dit is niet alleen schadelijk voor patiént en dokter op microniveau, op macroniveau ligt gezien de
actuele zorgontwikkelingen een enorme kans voor verbetering.

Uiteindelijk ligt de bron en het eindpunt van
gezondheidszorg bij de individuele patiént. Indien we
willen dat die grip en begrip op zijn gezondheid heeft,
zullen we een optimale kennisoverdracht moeten . o

. L logischer, efficiénter en beter
faciliteren, waar zowel context als data begrijpelijk

aangeboden wordt op een manier die bij patiént en o!’n ons m.eer te focussen op het
zorgverleners past. dichtdraaien van de kraan.

Context is hierin de sleutel.”

“In de overstroming van de zorg
zijn we sterk gericht op steeds
efficiénter dweilen. Het is echter

Uit de literatuur en praktijk blijkt dat bij goed
geinformeerde patiénten de zorg efficiénter wordt en Markus Oei, voorzitter Stichting
dat hoog opgeleiden minder zorg consumeren en
betere gezondheidskeuzes maken. Met
contextinformatie wordt zowel informatie als
educatie gegeven om dit te bereiken. Daarmee
kunnen we ook de gezondheidszorg als geheel op een zeer hoog niveau houden in de toekomst.

BetrouwbareBron
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Bijlage 1 Oplossingsrichtingen

Oplossingsrichting A: Een coordinator aanwijzen

Beoogd resultaat: Stakeholders, zoals zorgaanbieders, zorgverleners, patiéntenorganisaties en
contentleveranciers krijgen duidelijkheid over wie voor welk deel verantwoordelijk is en werken
samen aan de invoering van maatwerk in de informatievoorziening.

Het is onduidelijk wie in het huidige zorgveld verantwoordelijk is voor informatie op maat.
Volgens de WGBO is de arts verantwoordelijk voor het inlichten van de patiént. Dat kan hij of zij
alleen volledig doen als de patiént aangeeft waar hij of zij behoefte aan heeft. Mondeling lukt dat
redelijk goed, het is alleen niet efficiént. Patiénten vergeten immers een groot deel van de
mondelinge informatie die ze krijgen. Het beschikbaar stellen van content ligt echter grotendeels
bij de zorgorganisaties. En zo zijn er nog veel meer redenen waarom niemand over de volle
breedte verantwoordelijk is voor informatie op maat.

Dat betekent echter niet dat er niets gebeurt. In het hele land wordt bijzonder veel gewerkt aan
content, context en context-distributie. Helaas is het een behoorlijk onoverzichtelijk terrein.
Nederland ligt vol met parels, maar ze zijn nauwelijks vindbaar. Daardoor wordt het wiel vaak
opnieuw uitgevonden.

Codérdinator aanwijzen

Het lijkt daarom constructiever om eerst een andere vraag te stellen: Wie wil of kan
verantwoordelijk zijn voor de codrdinatie van contextinformatie? Deze vraag is eenvoudiger te
beantwoorden, aangezien hij minder beladen is en er slechts een beperkt aantal mogelijke
antwoorden zijn. Deze antwoorden zijn afhankelijk van de vraag of context gezien wordt in
nauwe zin (medisch) of brede zin (ziekte en gezondheid). Als het om puur medische informatie
gaat, zijn de voor de hand liggende organisaties beroepsverenigingen, zoals de KNMG. Gaat het
om bredere informatie over ziekte en gezondheid dan lijkt een rol voor de overheid logisch.
Gezien de brede behoefte van patiénten en cliénten en de versnippering op het gebied van puur
medische informatie heeft het laatste de voorkeur. De overheid kan een overkoepelende rol
spelen.

Een eerste stap hierbij zou het inventariseren en bijeenbrengen van de stakeholders kunnen zijn,
bijvoorbeeld in overleg of een conferentie. Zoals uit de interviews blijkt, wordt de wens om
informatie op maat te verbeteren breed gedragen door verschillende partijen. Een
coordinerende partij hoeft dit derhalve slechts te kanaliseren en te coérdineren om
samenwerking en delen van verantwoordelijkheid te bevorderen.
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Oplossingsrichting B: Uitleg geven bij medische gegevens in PGO

Beoogd resultaat: Patiénten transmuraal inzage in hun gegevens in PGO’s geven met daarbij
uitleg over de betekenis daarvan voor hun situatie

Al enkele jaren bestaan er Persoonlijke Gezondheidsomgevingen. Aangezien een PGO rondom
een patiént opgebouwd is en niet rondom een zorgorganisatie, heeft het PGO in potentie de
mogelijkheid om informatie (data én context) met alle portalen en andere digitale omgevingen
uit te wisselen. Hiermee zou elke patiént uiteindelijk transmuraal van alle zorgorganisaties in
staat moeten zijn om zijn data en context met huisarts, apotheek, ziekenhuis en alle andere
zorgverleners uit te wisselen.

Alhoewel context niet breed structureel in ziekenhuisportalen opgenomen is, zijn er
uitzonderingen. Verscheidene ziekenhuizen proberen ook content, folders en andere informatie
in de portalen beschikbaar te maken.

Een praktijkvoorbeeld: Almere

In Almere werkt de zorg van de nulde tot de tweede lijn grotendeels met dezelfde contentindex
en digitale distributietool om contextinformatie -persoonlijk uitgekozen door de zorgverlener- op
maat bij patiént in de mailbox te brengen. In het Flevoziekenhuis ging dat in het afgelopen jaar
om meer dan 100.000 stukjes context, van keuzehulpen, video-instructies en vragenlijsten tot
folders, websitepagina’s en apps. De gekozen context wordt vastgelegd in het EPD en tegelijk
beschikbaar gemaakt via het patientenportaal mijnFlevoziekenhuis. Dit resulteert in een
patientenportaal waarin patienten zowel toegang hebben tot hun medische gegevens als tot
context.

Aangezien via het afsprakenstelsel van MedMij mogelijkheden zijn tot uitwisseling met PGQ’s, is
dit met een kleine ingreep van een bestaande afspraak/koppeling ook geschikt te maken voor
contextinformatie, bijvoorbeeld met als label ‘patiénteninformatie’. Hiermee kan reeds
bestaande contextinformatie, zoals in het voorbeeld van Almere, ook beschikbaar gesteld
worden in de PGO’s.

Concreet zou een Almeerse patiént van het Flevoziekenhuis daarmee in zijn zelf gekozen PGO
zowel de data als context vanuit het Flevoziekenhuis in zijn PGO kunnen binnenhalen. En op het
moment dat bijvoorbeeld in Almere de huisartsen, apothekers of jeugdgezondheidszorg met
data en MedMij gegevensdiensten gaan werken (bijvoorbeeld via de andere VIPP regelingen
zoals OPEN, BabyConnect en VIPP-GGZ) krijgt de patiént in Almere al zijn context en data in zijn
persoonlijke gezondheidsomgeving. Van ziekenhuis, huisarts, apotheek, fysiotherapeut,
consultatiebureau en verloskundige. Met transmurale context creéer je echte meerwaarde voor
patiént en kan het PGO zijn nut voor de patiént bewijzen.

Inmiddels zijn de eerste stappen voor een proof of concept met MedMij al genomen. Een
papieren en vervolgens live proof of concept zal de eerste stap zijn naar concreet gebruik.
Wanneer de mogelijkheid gecreéerd is om context en data gezamenlijk uit te wisselen kan de
data-context sandwich in de praktijk uitgevoerd worden. Vervolgens is het logisch om de
uitwisselingsmogelijkheden uit te breiden zodat geavanceerdere content eveneens uitgewisseld
kan worden.
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Oplossingsrichting C: Indexeer, distribueer en voorkom dubbel werk

Beoogd resultaat: Content is vindbaar, openbaar herbruikbaar en deelbaar, begrijpelijk voor
mensen met verschillende niveaus van gezondheidsvaardigheden en toepasbaar in alle
communicatiemogelijkheden

Een openbare landelijke contentindex

Om te inventariseren welke content beschikbaar is, moet het traditionele centraliseren van
content op een plaats losgelaten worden. Om snel en efficiént bestaande relevante content te
kunnen vinden, is niet een enorme contentdatabase nodig, maar een content-index, waarin
zichtbaar is waar bepaalde content zich bevindt. Dit hoeft geen centrale index te zijn;
verschillende contentindexen kunnen aan elkaar gekoppeld worden. Door het creéren van een
landelijke contentindex wordt het maken van nieuwe content veel efficiénter en beter. Een
landelijke index kan makkelijk laten zien of bepaalde content al bestaat

Een voorbeeld

Stichting Betrouwbarebron bezit en maakt geen content maar brengt met een contentindex
slechts de locatie van betrouwbare medische informatie voor patiénten van non-profit
organisaties in beeld. Deels houdt de stichting zelf duizenden locaties op websites van meer dan
honderd organisaties bij. Daarnaast worden ook koppelingen gemaakt met andere indexen/API’s
als Apotheek.nl en Opvoedinformatie.nl. Via de index komen patiénten naar de website, video of
keuzehulp toe van de contentmakers toe. Zo krijgen die zowel de bezoekers als de eer van hun
werk. En net zo belangrijk: de makers blijven op deze manier ook verantwoordelijk voor de
inhoud.

Content indexeren voor bepaalde doelgroepen

Verschillende organisaties maken goede content voor laaggeletterden en anderstaligen en
verspreiden die via hun website. De informatie is echter volledig versnipperd. Door ook op
niveau van gezondheidsvaardigheden te indexeren, wordt het vinden van specifieke informatie,
zoals een uitlegvideo voor laaggeletterden, een illustratieplaat of folder in een vreemde taal,
plotseling eenvoudig en wordt dubbel werk voorkomen.

Distributie op maat

Content moet bij de patiént gebracht worden (distributie). Zo wordt het contextinformatie.
Distributie op maat, wordt eveneens eenvoudiger met een landelijke contextindex. De manier
waarop de context bij patiént en omgeving gebracht wordt ligt bij de manier waarop de
zorgverlener gekozen heeft de patiént in te lichten. Dat kan via een portaal zijn, secure mail,
communicatie app (bv Beter Dichtbij) of in een zorgpad of zorgapp. Zelfs kan het bij patiénten
zonder digitale mogelijkheden geprint worden. Door een uniforme aansluiting te creéren kan
dezelfde content op verschillende manieren ontsloten worden.

Met de BetrouwbareBron index in Almere weer als voorbeeld: Dezelfde informatie uit de index,
bv. de Thuisarts-pagina over stoppen met roken, kan patiént zowel via mailbox (Inforium) bij
afspraak (Zorgdomein), in portaal (MijnFlevoziekenhuis) of PGO (Quli) krijgen. Los van elkaar of
tegelijkertijd. Bijkomend voordeel van deze vorm van distributie is dat content centraal
aangepast kan worden en overal tegelijkertijd vernieuwd wordt. Dit maakt het onderhoud een
stuk makkelijker.
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Vrije Content: Publiek Domein en Creative Commons

Het maken van content, zoals tekst, video of een illustratie kost veel geld. Indien het om nieuwe
unieke content gaat, is dat goed te verantwoorden. Op veel websites staan echter ongeveer dezelfde
illustraties en nagenoeg dezelfde teksten.

Nieuwe, creatieve en speciale content verdient het ondersteund en gefinancierd te worden. De beste
manier om dit te kunnen doen is om ‘aangepaste kopieercontent’ in het publieke domein te brengen,
zodat dit budget voor vernieuwende content en functionaliteit aangewend kan worden.

Dit vereist wel een eenmalige investering, aangezien het afkopen van auteursrechten soms tientallen
procenten extra kost. In met publiek geld gefinancierde projecten zou dit als eis opgenomen kunnen
worden. Voor niet-publieke gelden zou deze meerprijs gefinancierd kunnen worden met een
eenmalige subsidie per item.

Deze eenmalige investering in publiek domein heeft twee effecten: Op langere termijn wordt
contentcreatie veel goedkoper, aangezien we voortbouwen op eerder afbetaalde content. En ten
tweede wordt bestaande content veel makkelijker verrijkt en is begrijpelijke content makkelijker te
produceren.

Ook het onderhoud van content moet genoemd worden. Geneeskunde verandert met enige
regelmaat, maar het onderhoud van medische content is vaak niet meegenomen in projectplannen.
Het is aan te raden om bij elke vorm van gesubsidieerde contentcreatie een onderhoudsperiode van
bijvoorbeeld vijf jaar in de projectfinanciering op te nemen of een onderhoudsfinancieringsplan op te
stellen. Daarbij is het zinvol om bij bestaande en aantoonbaar succesvolle contentprojecten een
overgangsregeling te financieren.

Ook voor dit scenario geldt dat er een codrdinerende partij nodig is.

27



Bijlage 2 De relatie van contextinformatie en

ontwikkelingen in de zorg

Om informatie op maat in de juiste context te plaatsen, wordt in de volgende paragrafen de rol

ervan in de huidige zorgontwikkelingen kort besproken.

Samen Beslissen

Samen Beslissen is een besluitvormingsproces waarin
zorgverlener en patiént samen tot een beslissing komen. Vaak
krijgen de medische voor- en nadelen de meeste aandacht als
een behandelmethode gekozen moet worden. Informatie
over de gevolgen van een behandeling voor het leven van de
patiént is echter net zo belangrijk.

Wanneer de patiént een te kleine rol heeft in dit proces, staat
de zorgverlener centraal, terwijl de keuze uiteindelijk invloed
heeft op de patiént. Daarbij ontneemt de arts (bij gebrek aan
geschikte uitleg) de patiént de mogelijkheid om
gezondheidservaring op te doen. Deze ervaring heeft de
patiént echter nodig om op de lange termijn goed om te
kunnen gaan met zijn of haar ziekte. Deze zogeheten patient
empowerment blijkt de belangrijkste voorspeller te zijn voor
het resultaat van een behandeling en weegt zelfs zwaarder
dan de kwaliteit van een operatie.

“Uit vele studies blijkt dat
niet de zorgverlener de
beste behandelkeuze voor
de patiént kan maken,
maar juist de patiént zelf.
Maar dan moet de patiént
wel de juiste informatie op
het juiste moment
ontvangen.”

Patiént+

Uit de gesprekken met pati€ntenorganisaties en het rapport over Samen Beslissen van de

Patiéntenfederatie bleek dat patiénten informatie over voor- en nadelen van een behandeling en
behandelmogelijkheden de belangrijkste factor vinden bij Samen Beslissen. Het is daarom wel een

treurige constatering dat slechts een derde van de mensen aangaf aanvullende informatie te hebben

gekregen van hun zorgverlener.
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Patiéntenfederatie
Nederland

samen de zorg beter maken

Voldoende informatie over voordelen, nadelen
en risico’s van de verschillende
(behandel)mogelijkheden

Voldoende informatie over verschillende
(behandel)mogelijkheden

Voldoende tijd voor het gesprek met de
zorgverlener

Een zorgverlener die er open voor staat

Voldoende tijd om beslissingen te nemen

Een zorgverlener die medische termen vermijdt
of goed uitlegt

Naasten die mee willen denken

Figuur 10. Wat zijn volgens u de belangrijkste voorwaarden om Samen Beslissen met de
zorgverlener mogelijk te maken? (n=7884)°.

Een belangrijk aandachtspunt bij Samen Beslissen is dat de context vaak beperkt wordt tot het
keuzemoment. Uit de patiénteninformatiereis blijkt dan informatie in het hele traject van belang is.
Omdat het begrijpen van context bij Samen Beslissen zo belangrijk is en emotioneel een intensief
moment is, moet contextinformatie dus veel eerder in het proces gegeven worden, zowel medische
basisinformatie (bijvoorbeeld uitleg over hoe het aangedane orgaan werkt) als informatie over
Samen Beslissen met de arts ('Drie goede vragen’). Contextinformatie is daarom vanaf het begin al
relevant voor Samen Beslissen.

Juiste zorg op de juiste plek

De gezondheidszorg in Nederland is in lijnen opgebouwd. Een patiént begint bij de nulde lijn en
wordt indien nodig overgedragen naar de volgende lijn. Op het gebied van informatieverstrekking is
dat ook vaak zo geregeld. Vanuit patiéntperspectief is dit niet logisch. ledere patiént volgt zijn eigen
zorgtraject. Het is heel goed mogelijk dat hij of zij in de eerste lijn tweedelijns informatie nodig heeft.
Indien bij de juiste zorg op de juiste plek de zorgtrajecten gaan veranderen door betere codrdinatie
en afspraken is het van groot belang dat ook de patiénten contextinformatie gecodrdineerd
aangeboden wordt. De juiste informatie op het juiste moment met de juiste tools van de juiste
persoon.
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Zinnige zorg
Zinnige zorg, doen of laten, betere en slimmere zorg “De drie meest voorkomende
met minder kosten, wordt vaak uit het oogpunt van
medisch nut en richtlijnen bekeken. Onderschat
wordt het effect van grip en begrip vanuit de
patiénten zelf en de niet-medische behoeften. Met
meer kennis, die voor duidelijkheid omtrent hun

klachten van patiénten bij de
dokter zijn: Angst, onzekerheid
en (wan)hoop. De meest
geschikte dokterinstrumenten:

aandoening zorgt, begrijpen ze beter wat het is en luisteren, begrip en
wat er kan gebeuren en doen daarmee minder vaak informatievooziening.”
een beroep op de zorg met vragen. De impact van Markus Oei

informatie op zelfredzaamheid en de consumptie van
zorg is een onderschat aspect in de haalbaarheid van
betaalbare zorg.

Eerder zagen we dat het aantal huisartsbezoeken daalde door de komst van Thuisarts.nl. Het RAAK
(RAtioneel Antibioticagebruik Kinderen) onderzoek uit 2017 laat eenzelfde beeld zien in de eerste
lijn. Een combinatie van korte online huisartstraining gecombineerd met een informatieboekje voor
ouders laat het antibioticagebruik dalen.

In de tweede lijn zien we hetzelfde patroon, bijvoorbeeld bij trommelvliesbuisjesplaatsing. In het
Samen Beslissen traject daalt niet alleen het aantal ingrepen door andere keuzes van patiénten, maar
komen patiénten ook minder vaak terug doordat ze informatie ook digitaal en herhaalbaar
meegekregen hebben.

Preventie

Preventie verdient meer aandacht. De meest zinnige zorg, zowel qua gezondheidswinst als qua
financién, is zorgen dat mensen geen zorg nodig hebben. In plaats van zo efficiént mogelijk te
dweilen (zorg voor ziekte) is het veel rationeler om te proberen de kraan dichter te draaien (zorg
voor gezondheid). In de zorg zien we dat contextinformatie een enorme invloed kan hebben op
therapietrouw, beleving, keuzes en kosten. In de preventie is contextinformatie voor verandering van
lifestyle en zorgconsumptie core business. Het is wel een kwestie van lange adem. Het roken
terugdringen heeft decennia geduurd, maar heeft een grote impact op onder andere de oncologische
zorg en levensverwachting. En ook het effect van de ‘Moet ik naar de dokter’app en Thuisarts.nl laat
zien dat we met relatief simpele middelen contextinformatie kunnen geven en daarmee patronen
kunnen beinviloeden.

Diversiteit en laaggeletterdheid

“Informatie is pas informatie als het begrijpelijk is.”

Inmiddels gebruikt de overgrote meerderheid van Nederland “Eris al veel content

het internet. De mogelijkheden van patiénteninformatie zijn (ergens) beschikbaar. Maar
enorm vooruitgegaan door gebruik van video en animatie. Uit zelden is het te begrijpen
onderzoek blijkt dat animatie met gesproken video het beste
werkt bij laaggeletterden (27). Dat wil echter niet zeggen dat
gezondheidsinformatie voor laaggeletterden makkelijk
toegankelijker is geworden. De digitale
gezondheidsinformatie heeft weliswaar grote sprongen
gemaakt, maar het gebruik ervan blijft nog achter. Zoals
Pharos terecht opmerkt worden er wel veel video’s gemaakt, maar zijn ze nauwelijks te vinden. Het
taalgebruik is vaak nog te moeilijk of er wordt te snel gesproken.

door de zorggebruiker.”

Pharos
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Distributie

Niet alleen de content is belangrijk, ook de
manier waarop de context gedistribueerd
wordt is essentieel. Want hoe krijgt een
laaggeletterde de video of animatie die de
zorgverlener adviseert te zien? Een
geschreven kaartje met een webadres erop
heeft weinig zin. Ook een app zoeken en
installeren kan ingewikkeld zijn voor
laaggeletterden. Idealiter gebeurt dit dus
onder begeleiding of op een manier waarop
een laaggeletterde met een klik de juiste
video of animatie kan zien. Aangezien
laaggeletterden meer baat hebben bij hulp
van anderen is de herhaalbaarheid en
deelbaarheid van de context belangrijk. Met
deelbare context kan ook de omgeving van
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Goed voorbeeld

Geneesmiddelengebruik is een van de
meest voorkomende medische interventies.
Laaggeletterden en anderstaligen hebben
moeite met het begrijpen van de bijsluiters.
Stichting Kijksluiter heeft van de
meerderheid van medicatie eenvoudige
gesproken animaties waar de bijsluiter van
medicijnen op voorgelezen wordt op
langzame snelheid, Hierbij kunnen ook
verschillende andere talen en persoonlijke
kenmerken gekozen worden. Zo krijgen ook
minder taalvaardige en anderstalige
patiénten de medicatie-informatie die ze

nodig hebben.

de patiént die veel meer contactmomenten
heeft dan de zorgverlener uitleg geven. Dit
maakt de kennisoverdracht eenduidig en efficiént. Papier kan hier door zijn hoge acceptatie zinvol
zijn, maar mist de mogelijkheid van video’s, animatie en audio. Nog mooier is daarom een
eenvoudige digitale distributiemogelijkheid met een hoge acceptatie waarbij video’s makkelijk te
bekijken zijn en deelbaar met de omgeving. En indien de context in de persoonlijke
gezondheidsomgeving terecht komt, kan de omgeving met toestemming niet alleen meekijken, maar
ook vragen beantwoorden.

Diversiteit

Ondanks de toename van diversiteit in Nederland is er relatief beperkte aandacht voor
gezondheidsinformatie in andere talen. Voor de ‘grote’ onderwerpen als corona wordt soms wel
informatie vertaald. Er zijn veel kleinere initiatieven die ook content maken, soms ook aangepast aan
een bepaalde cultuur. De vindbaarheid en derhalve brede toepassing is echter beperkt.

Data-uitwisseling: portalen en PGO’s

In de verschillende VIPP-regelingen (Versnellingsprogramma Informatie-uitwisseling Patiént en
Professional) wordt uit te wisselen informatie tot nog toe beperkt tot medische gegevens, veelal te
categoriseren als data. Zeker wat betreft de VIPP-regelingen voor medisch specialistische zorg. Het
aanbieden van deze medische gegevens in een patiéntenportaal is een groot succes gezien de
enorme aantallen ziekenhuizen die succesvol VIPP Al en VIPP A2 hebben behaald. MedMij is daarbij
dé Nederlandse standaard voor het veilig uitwisselen van gezondheidsgegevens tussen patiénten en
gezondheidsprofessionals. MedMij is het afsprakensysteem wat gegevensuitwisseling tussen digitale
systemen landelijk mogelijk moet maken.

Voorbeeld: labonderzoek en radiologieverslag

De VIPP-regelingen zijn opgebouwd met als eerste stap de uitwisseling van medische gegevens. Dit is
ook waar de meeste ziekenhuizen zich op gericht hebben. Een goed voorbeeld is de vereiste uit VIPP
A2 om labonderzoeken en radiologieverslagen binnen korte tijd online inzichtelijk te hebben voor de
patiént. In het normenkader was geen rol voor context opgenomen, en het resultaat is dat
ziekenhuizen veelal online geen begeleidende informatie ingericht hebben bij deze data elementen.
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De uitzonderingen zijn de ziekenhuizen die de online inzage van medische gegevens in een grotere
digitale visie hebben opgenomen.

Omdat PGO’s zijn bedoeld voor patient empowerment, is het niet alleen van belang dat er uitleg bij
de data komt (wat houdt het onderzoek in, hoe interpreteer ik de uitslag?) maar moet alle andere
contextinformatie eveneens in dezelfde omgevingen komen. Niemand is erbij gebaat als er op
verschillende plaatsen stukjes data, data/context en of contextinformatie staat. PGO’s kunnen hierin
een grote rol spelen indien via MedMij niet alleen data, maar ook contextinformatie uitgewisseld kan
worden. ICT-partijen zien hier geen technische belemmering voor. Ook Medmij ziet dit prima
gebeuren, zolang men gebruik maakt van landelijke standaarden.

Zachtere normen

Ook een zorgverzekeraar beaamt dat wanneer men geen context verschaft bij de data-inzage voor de
patiént, dit alleen maar tot meer administratieve last gaat zorgen bij de zorgverlener. VWS heeft in
de creatie van VIPP 5 bewust ‘zachtere normen’ opgenomen, om nog meer aandacht voor het
veranderkundige aspect van de VIPP-regelingen te vragen. Denk aan workshops met de
zorgverleners. Idealiter ziet VWS dat een zorginstelling zich inbeeldt hoe de patiéntbeleving is. Welke
informatie ziet de patiént in een PGO, en welke informatie is nodig voor een goede digitale
begeleiding bij die informatie?

Er wordt meermaals geopperd door de verschillende spelers dat met name PGO-leveranciers zich
kunnen onderscheiden in de markt, door sterk in te zetten op context. Waarom die taak bij een PGO
zou moeten liggen blijft onduidelijk. Uit de interviews blijkt dat PGO-leveranciers heel verschillend
bezig zijn met context. Idealiter worden de PGO’s ontwikkeld in overleg met de gebruikersgroepen,
en dit zal ook een verschuiving teweegbrengen in de focus tussen data-uitwisseling en context,
waarbij patiénten direct veel meer gebaat zijn bij ontwikkelingen op het gebied van context.

Bredere visie

Ook de VIPP-regelingen vragen indirect om meer dan alleen het beschikbaar stellen van de
basisgegevensset zorg, aangezien er ook een norm is gesteld voor het minimaal aantal patiénten wat
gebruik maakt van het portaal of PGO. Er zullen maar weinig patiénten inloggen voor inzage in de
zorginformatiebouwstenen. Dit wordt bevestigd door de succesvolle voorbeelden waarin
ziekenhuizen een bredere visie hebben gehanteerd dan ‘slechts’ het normenkader van de eerdere
VIPP- programma’s. Voorbeeld is het Jeroen Bosch ziekenhuis. Met name ziekenhuizen die later
ingestapt zijn, hebben bewust de keuze gemaakt om meer informatie naar het portaal toe te
brengen. Een ander succesvol voorbeeld is het VieCuri Medisch Centrum: het ziekenhuis zet de PGO
in als middel om betere zorg aan de patiént te verlenen. Het hebben van een PGO is geen doel op
zich, zo staat in de digitale visie van VieCuri.

Inzet en waarde PGO

Opvallend is ook dat er verschillend wordt gekeken naar de inzet en waarde van een PGO. PGO-
leverancier Quli zegt dat weinig ziekenhuizen een visie hebben op PGO-gebruik. Ziekenhuizen geven
aan dat PGO’s mager ontwikkeld zijn en daarom nog weinig toegevoegde waarde hebben, zeker
tegenover de al verder ontwikkelde eigen patiéntportalen. Via de Patiéntenfederatie laten patiénten
weten juist al meerwaarde te ervaren van een PGO, omdat het hen faciliteert in het bijhouden van
hun eigen medisch dossier. Waar men dit vroeger in eigen creaties op papier of digitaal deed, is er nu
een omgeving gebouwd waarin ze ondersteund worden om hun ziekteverloop te documenteren, en
daarmee meer grip te krijgen op hun ziekte en gezondheid. Interessant is dat hier amper data-
uitwisseling bij komt kijken, maar vooral context.

Binnen de VIPP-regelingen ligt een belangrijke taak om het zorgpersoneel bekwaam te maken in het
ondersteunen van de patiént bij zijn inzage en gebruik van een portaal.
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