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Samenvatting

Voor u ligt de eindrapportage van een onderzoek naar de factoren die van
invloed zijn op het (zinvol) gebruik van digitale patiéntenomgevingen. We
deden dit onderzoek in opdracht van de Nederlandse Vereniging van
Ziekenhuizen. Met digitale patiéntenomgevingen bedoelen we
patiéntenportalen of persoonlijke gezondheidsomgevingen.

Onderzoeksaanpak

Welke factoren zijn volgens de wetenschappelijke literatuur en ervaringsdeskundigen
van invloed op het (zinvol) gebruik van digitale patiéntenomgevingen?

o0

literatuur- desk- 22 (groeps)interviews 4 focus- 2 klankbord-
studie research 69 respondenten groepen groepen

Het onderzoek startte met een verkennende studie naar eerdere
onderzoeken en deskresearch naar de situatie in Nederland. Vervolgens
hielden we groepsinterviews en interviews met ervaringsdeskundige
patiénten, zorgprofessionals en medewerkers uit de projectorganisatie (met
name communicatie- en ICT-medewerkers). Daarnaast hielden we vier
focusgroepen: twee focusgroepen met projectleiders, een focusgroep met
EPD- en PGO-leveranciers en een focusgroep met landelijke stakeholders en
internationale experts.

Voor dit onderzoek bestudeerden we diverse modellen en theorieén die
inzichtelijk maken wat het gebruik van een digitale patiéntenomgeving
beinvloedt. Dat bracht ons op een onderscheid in patiéntgebonden factoren,
instellingsgebonden factoren en portaal- of PGO-gebonden factoren.

Patiéntgebonden factoren

De literatuur laat zien dat het zinvol gebruik van een patiéntenomgeving mede
wordt beinvloed door de mate waarin er rekening wordt gehouden met de
verschillende vaardigheden en voorkeuren van patiénten. Individuele
begeleiding door vrijwilligers of zorgverleners kan er bijvoorbeeld voor
zorgen dat ook patiénten met lage gezondheidsvaardigheden een
patiéntenomgeving op een voor hen zinvolle manier kunnen gebruiken. Uit
onze interviews blijkt dat enkele ziekenhuizen deze begeleiding door
vrijwilligers inderdaad organiseren, bijvoorbeeld in een fysieke ruimte. Van
begeleiding door zorgverleners is nog weinig sprake, hetgeen er volgens
respondenten in sommige gevallen voor zorgt dat patiénten afhaken.

Gedeelde toegang is volgens een recent onderzoek een onderbenutte
strategie voor het helpen van mensen met lage (digitale)
gezondheidsvaardigheden. Uit dit onderzoek blijkt dat patiénten hun
inloggegevens afgeven aan familieleden en mantelzorgers als een
zorgorganisatie niet de mogelijkheid tot machtigen biedt.
Patiéntenomgevingen worden in de literatuur omschreven als een hulpmiddel
voor shared decision-making en meer regie door patiénten.
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We hebben weinig voorbeelden gevonden van zorgorganisaties die beleid en
hulpmiddelen ontwikkelen om ervoor te zorgen dat zij deze potentiéle
meerwaarde van de patiéntenomgeving daadwerkelijk realiseren.

Instellingsgebonden factoren

Met een cross-media benadering stimuleren ziekenhuizen het gebruik van de
patiéntenomgeving. Informatiezuilen, posters, filmpjes, folders en/of
vrijwilligers worden ingezet om patiénten én zorgprofessionals over de
patiéntenomgeving te informeren. Respondenten zien de effecten van
communicatiecampagnes terug in de gebruikersaantallen. Medewerkers van
de inschrijfbalie en polikliniek hebben een belangrijke rol bij het informeren
en stimuleren van patiénten.

Eerder onderzoek toonde aan dat een overkoepelende innovatie- of
digitaliseringsstrategie belangrijk is. Respondenten zien dat simpele
aanpakken zoals het vervangen van papieren post door e-mails met
verwijzingen naar de patiéntenomgeving leiden tot hogere gebruikersaantallen.
Respondenten benoemen het belang van betrokkenheid en sturing van
bestuurders, managers en hoofden bij de invoering van een
patiéntenomgeving.

Ook blijkt uit de literatuur dat het belangrijk is om nieuwe technologie in te
bedden in de administratieve processen en zorgprocessen. De mate waarin
ziekenhuizen sturen op inbedding van de patiéntenomgeving verschilt. De
meeste ziekenhuizen zitten nog in de fase van enthousiasmeren en
informeren.

Uit ons onderzoek blijkt dat er in ziekenhuizen nog weinig gebruik gemaakt
wordt van structurele analyses van gebruikersstatistieken, de vragen aan de
helpdesk en/of feedback en interviews met zorgprofessionals. Als continu
evalueren en bijstellen onderdeel is van de implementatiestrategie, kunnen
inzicht knelpunten en verbeterkansen snel worden benut om het gebruik van
de patiéntenomgeving te verbeteren.

Portaal- of PGO-gebonden factoren

Digitale diensten zoals online inzage in het dossier, het online maken van
afspraken, e-consulten met zorgprofessionals en digitale vragenlijsten vereisen
een aparte implementatie-/ en veranderstrategie. Hierbij moet aandacht zijn
voor de verschillende eisen en wensen van de gebruikers en de aanpassingen
die nodig zijn in de administratieve processen en zorgprocessen.

Ziekenhuizen testen/beoordelen (de functionaliteiten op) de
patiéntenomgeving met behulp van patiéntenpanels, vragenlijsten, testsessies
of feedbackrondes met de cliéntenraad. Patiénten zien DigiD als een veilige
manier om in te loggen, anderzijds ervaren zij dit als een drempel.
Ziekenhuizen zoeken de samenwerking met gemeentes, buurthuizen en
bibliotheken die trainingen in DigiD en digitale vaardigheden aanbieden.

Uit de literatuur blijkt dat niet alleen de gebruiksvriendelijkheid van de techniek
getest moet worden, maar ook de begrijpelijkheid van de inhoud. Opvallend
is dat ziekenhuizen zich hier beperkt mee bezighouden.
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1. Achtergrond

“Wat ik lastig vind, is dat het wel lijkt alsof iedere
organisatie het wiel aan het uitvinden is. Ik snap dat [...]
niet alles tegelijkertijd kan, maar sommige brochures of
stappen moeten toch te kopiéren zijn [...] Maar misschien
denk ik te simpel.” [respondent 13.2, CNIO]

Tientallen zorgorganisaties lijken te worstelen met dezelfde uitdagingen rond
de (door)ontwikkeling en invoering van digitale patiéntenomgevingen. Zij
zoeken naar antwoorden op dezelfde vragen. Deels is dat onvermijdelijk.
ledere organisatie is immers anders en iedere instelling maakt zijn eigen
veranderproces door. Er valt ook veel te leren van elkaar. Dit rapport
presenteert de resultaten van een onderzoek naar het zinvol gebruik van
digitale patiéntenomgevingen. We reiken handvatten aan op basis van een
bestudering van de wetenschappelijke literatuur en (groeps-)interviews met
onder andere projectleiders voor de implementatie van patiéntenomgevingen,
patiénten, zorgverleners, communicatiemedewerkers en ICT-leveranciers. Hoe
zorg je ervoor dat de patiéntenomgeving die je aanbiedt, ook daadwerkelijk
gebruik wordt? En wat maakt dat patiénten en zorgverleners dit gebruik als
zinvol ervaren?

Medio 2018 kunnen patiénten bij twee op de drie ziekenhuizen online hun
gegevens inzien via een patiéntenomgeving (VIPP-monitor 2018; Schreuder &
Sinnige, 2018; Zorgvisie, 2018). Vorig jaar was dat nog één op de drie
ziekenhuizen. Het aantal ziekenhuizen dat een patiéntenomgeving aanbiedt,
stijgt dus in rap tempo. Dit is mede te verklaren door het door het ministerie
van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) geinitieerde
versnellingsprogramma informatie-uitwisseling patiént en professional (VIPP).
Ook zelfstandige klinieken, revalidatiecentra, dialysecentra,
radiotherapeutische centra en categorale instellingen voor medische
specialistische zorg zijn druk bezig met het realiseren van een digitale
patiéntenomgeving (VIPP, 2018). Voor hen is er inmiddels ook een VIPP-
regeling. Eenzelfde beweging naar meer patiéntomgevingen is gaande in
andere sectoren (Eurlings & Van Schaik, 2018; VIPP GGZ, 2018; ICT&Health,
2018; Van der Molen, Sie & Van Duijvendijk, 2018). Dit onderzoek focust zich
primair op ziekenhuizen en categorale ziekenhuizen, maar het is de hoop en
de verwachting dat de inzichten ook voor zorgorganisaties in andere sectoren
van waarde zullen zijn.
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11 Definitie patiéntenomgevingen

Onder patiéntenomgeving! verstaan we in dit onderzoek een patiéntenportaal
en een persoonlijke gezondheidsomgeving (PGO?).

In het Handboek VIPP Eindtoets (2016) wordt een patiéntenportaal als volgt
gedefinieerd:

“Een (ziekenhuis)website3 waar inzage van medische
gegevens wordt gegeven aan de zorggebruiker, en waar
moagelijk ook aanvullende faciliteiten aangeboden worden
als een online afspraak maken of het zelf toevoegen van
gegevens door de patiént (VIPP, 2016, p.16)".

Een PGO wordt in het handboek als volgt gedefinieerd:

“Een persoonlijk gezondheidsdossier is een (...) levenslang
hulpmiddel om relevante gezondheidsinformatie te
verzamelen, te beheren en te delen (...) via
gestandaardiseerde gegevensverzamelingen voor
gezondheidsinformatie en geintegreerde digitale
zorgdiensten (VIPP, 2016, p.16).”

Het belangrijkste verschil tussen een portaal en PGO is dat in een PGO de
gegevens en diensten van meerdere zorgorganisaties, de patiént en diens
netwerk samenkomen. Een portaal wordt doorgaans door één zorginstelling
aangeboden en biedt daarmee enkel inzage in de gegevens die door die
zorgorganisatie worden geregistreerd.

In de wetenschappelijke literatuur zie je dat soms de term PGO wordt gebruikt
waar het eigenlijk een portaal betreft. Als we in dit rapport specifieke
voorbeelden of resultaten uit eerder onderzoek beschrijven, maken we steeds
expliciet of deze betrekking hebben op een PGO of portaal. Daarbij zijn de
bovenstaande definities leidend.

1 Het betreft digitale patiéntenomgevingen. Voor de leesbaarheid van het rapport laten
we de specificatie ‘digitaal’ in de verdere tekst weg.

2 We zien dat ook digitale communicatie-omgevingen in opkomst zijn. In deze
omgevingen kunnen patiénten of cliénten mensen uit hun netwerk online bij elkaar
brengen, bijvoorbeeld om informele en formele zorg op elkaar af te stemmen. Wij
hebben in dit onderzoek geen ervaringen met “persoonlijke communicatie-
omgevingen” geinventariseerd. Gezien de overeenkomsten tussen patiéntenportalen,
persoonlijke gezondheidsomgevingen en communicatieomgevingen verwachten wij
dat de bevindingen in dit rapport ook van toepassing zijn op digitale communicatie-
omgevingen.

3Voor (ziekenhuis)website kan ook applicatie gelezen worden.
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Doelstelling en vraagstelling

Het doel van dit onderzoek is om inzicht te krijgen in de factoren die van
invloed zijn op het gaan én blijven gebruiken van patiéntenomgevingen door
patiénten en zorgprofessionals*. We borduren voort op het handboek “Online
inzage, hoe regelen we dat?!” van Nictiz (Schreuder & Pluut, 2018). We kijken
wat volgens de wetenschappelijke literatuur van invloed is op het zinvol
gebruik van patiéntenomgevingen. Ook inventariseerden we wat Nederlandse
ziekenhuizen momenteel doen om zinvol gebruik te stimuleren. Op basis
hiervan signaleren we uitdagingen en doen we suggesties voor
zorgorganisaties en vervolgonderzoek.

De centrale vraagstelling in dit onderzoek was:

Welke factoren zijn volgens de wetenschappelijke
literatuur en ervaringsdeskundigen van invloed op het
(zinvol) gebruik van digitale patiéntenomgevingen?

We beantwoorden deze onderzoeksvraag door de wetenschappelijke literatuur
te bundelen en door personen te interviewen die ervaring hebben met (het
stimuleren van) het gebruik van patiéntenomgevingen. Deze respondenten
zien wij als ervaringsdeskundigen, waarbij we zowel de aanbod- als
gebruikerszijde van patiéntenomgevingen includeren.

Leeswijzer

In het volgende hoofdstuk volgt een uitgebreidere omschrijving van de
onderzoeksaanpak (hoofdstuk 2). Daarna volgt in hoofdstuk 3 een kort
theoretisch kader. Vervolgens worden in hoofdstuk 4 de patiéntgebonden
factoren toegelicht. In hoofdstuk 5 worden de instellingsgebonden factoren
beschreven en in hoofdstuk 6 de portaal- en PGO-gebonden factoren.
Hoofdstuk 7 bestaat uit de discussie.

4 Het perspectief van de mantelzorger als gebruiker van de patiéntenomgeving is
grotendeels buiten beschouwing gelaten. In hoofdstuk vier komt dit kort aan de orde.
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2.2

De onderzoeksaanpak

Onderzoeksdesign

In dit onderzoek maakten we gebruik van een kwalitatieve onderzoeksopzet
voor het verzamelen en analyseren van data. Gestart werd met een
literatuurstudie en deskresearch. Daarna werden (groeps)interviews en
focusgroepen gehouden.

We hebben geen causale relaties onderzocht op basis van kwantitatieve
metingen en analyses. We onderzochten bijvoorbeeld niet in zorgorganisaties
of het gebruik van een patiéntenomgeving toeneemt als er een
postercampagne in het ziekenhuis is. Wat we wel deden is het analyseren van
eerder uitgevoerde onderzoeken naar bijvoorbeeld communicatiecampagnes.
Ook inventariseren we de meningen en ervaringen van mensen die in
Nederland betrokken zijn geweest bij communicatiecampagnes en brengen
we voorbeelden in kaart van communicatiecampagnes die volgens mensen in
ziekenhuizen een positieve impact hebben gehad op het gebruik van
patiéntenomgevingen.

We brengen in kaart wat de succesfactoren volgens de
literatuur en Nederlandse ervaringsdeskundigen zijn voor
het realiseren van gebruik van een patiéntenomgeving. We
hebben geen metingen verricht om harde oorzaak-
gevolgrelaties vast te stellen.

Wetenschappelijke literatuurstudie & deskresearch

Allereerst is er via een sneeuwbalmethode literatuur gezocht over de
bevorderende en belemmerende factoren bij het gebruik van portalen en/of
PGO's.

Ten tweede zijn er van zes random geselecteerde zorgorganisaties
gebruikersstatistieken ontvangen om een beeld te krijgen van de relatie tussen
gebruikte implementatie-interventies en online gebruik. De
gebruikersstatistieken betroffen:

o De percentages® gebruik per maand eerste jaar na livegang;

o De percentages® gebruik per maand afgelopen jaar.

5 Met percentages bedoelen we: het percentage pati€énten dat de afgelopen
kalendermaand contact (DBC relevant) heeft gehad met de desbetreffende
zorgorganisatie en gebruik maakte van het patiéntenportaal (VIPP, 2016).

6Zie voetnoot 5.
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(Groeps-)interviews
Er zijn 22 semi-gestructureerde (groeps)interviews gehouden.

We hebben 16 groepsinterviews gehouden variérend van twee tot zes
personen. Daarnaast werden 6 individuele interviews gehouden met
respondenten, die vanwege tijdsgebrek en/of drukte op werkvloer niet konden
deelnemen aan een groepsinterview. Het totale aantal respondenten bedroeg
69.

We hebben drie stakeholdergroepen onderscheiden: patiénten,
zorgprofessionals en (project-)medewerkers van de zorgorganisaties. Het
streven was om minimaal twee respondenten vanuit een verschillend
perspectief aan een groepsinterview deel te laten nemen. Het doel daarvan is
respondenten te laten reageren op de veronderstellingen, belangen en
beleving van elkaar. Ook hoopten we hiermee de directe waarde van de
interviews voor de respondenten te vergroten. Voor iedere stakeholdergroep is
een aparte topiclist gemaakt. Voor de groepsinterviews werden op basis van
de respondenten topiclijsten samengevoegd tot een gespreksleidraad (zie de
tweede bijlage). De interviews werden gehouden op de ziekenhuislocatie of
digitaal via het Zoom-platform. In geval van het laatste konden de
respondenten deelnemen via hun computer of smartphone.

De (groeps)interviews zijn verbatim getranscribeerd. De transcripten zijn
gedeeld met de respondenten, zodat zij in de gelegenheid waren om
eventuele wijzigingen aan te brengen. Dit leverde enkele inhoudelijke
wijzigingen of aanvullingen op. Alle transcripten werden thematisch en axiaal
geanalyseerd.

De Medisch Ethische Toetsingscommissie van het Erasmus MC beoordeelde
dit onderzoek als niet-WMO-plichtig en beoordeelde de informatievoorziening
aan de respondenten, de consentformulieren en data-opslag als adequaat
(MEC-2018-1531).

Focusgroepen
Daarnaast hielden we vier focusgroepen.

Twee focusgroepen met projectleiders van ziekenhuizen en categorale
instellingen. Deze focusgroepen zijn gehouden tijdens een
projectleidersbijeenkomst georganiseerd door de NVZ. De eerste focusgroep
bestond uit 14 respondenten en de tweede focusgroep uit 28 respondenten.
Voorafgaand hebben we een digitale vragenlijst met vijf vragen laten invullen
door de deelnemers aan een projectleidersbijeenkomst. Gedurende de één uur
durende focusgroep, die de vorm had van een workshop, zijn hun antwoorden
teruggegeven met als doel aanvulling en verdieping te krijgen op de
bevindingen.

Daarnaast een focusgroep met EPD- en PGO-leveranciers. Het doel van
deze focusgroep was het perspectief van de leveranciers op dit vraagstuk in
kaart te brengen en te reflecteren op de bevindingen die we bij ziekenhuizen
opgehaald hebben. De focusgroep bestond uit vijf respondenten en vond
online plaats via het Zoom-platform. De focusgroep duurde vijf kwartier.
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Tot slot een focusgroep met landelijke stakeholders en internationale
experts. Tijdens deze focusgroep hebben we gereflecteerd op de bevindingen
van ons onderzoek. Er namen zes respondenten deel aan deze focusgroep. De
focusgroep vond online plaats via het Zoom-platform en duurde vijf kwartier”.
Drie andere respondenten uit de landelijke stakeholdergroep hebben we
wegens organisatorische redenen op een ander tijdstip online gesproken.

Klankbordgroep

Voor dit onderzoek zijn twee klankbordgroepen ingesteld.

De eerste klankbordgroep telde elf leden van verschillende
stakeholdergroepen en organisaties (zie bijlage 1). Deze klankbordgroep is
twee keer online samengekomen met behulp van het Zoom-platform.
Wanneer iemand niet kon deelnemen, is er een apart overleg ingepland zodat
het desbetreffende lid toch feedback en advies kon geven aan de
onderzoekers. Daarnaast was er een klankbordgroep met onderzoekers in
het domein van eHealth. Deze klankbordgroep telde vier personen en is twee
keer samengekomen, waarvan één keer online via het Zoom-platform.

Gedurende de eerste bijeenkomst is het onderzoeksplan behandeld en bij de
tweede klankbordgroepbijeenkomst gaven de klankbordleden hun feedback
op de voorlopige onderzoeksresultaten en de conceptrapportage.

7 Helaas werkte om onduidelijke redenen het Zoom-platform niet goed, waardoor
respondenten elkaar niet goed konden verstaan. Dit is van invloed geweest op de
inhoud van de focusgroep.
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Concepten en ordening

Concepten in de theorie over het gebruik van eHealth

Drie belangrijke concepten worden gehanteerd in artikelen over het gebruik
van eHealth-toepassingen: adherence, adoption en acceptance.

Van adherence is sprake als “de technologie gebruikt wordt zoals deze door
de ontwikkelaars is bedoeld” (Christensen, Griffiths, & Farrer, 2009; Kelders et
al., 2012 in Van Gemert-Pijnen et al., 2018, p. 2). De gedachte hierachter is dat
patiénten een patiéntenportaal op de ‘juiste’ manier moeten gebruiken om er
ook het voordeel van te kunnen hebben (Van Gemert-Pijnen et al., 2018).

Een tweede begrip dat veel voorkomt in artikelen over het gebruik van
patiéntenomgevingen is adoption. Dit is te definiéren als de beslissing van
patiénten om een nieuwe technologie -zoals een patiéntenomgeving- te gaan
gebruiken (Fleuren, Paulussen, van Dommelen, & van Buuren, 2014). Adoption
is een centraal concept in de Diffusion of Innovations Theory. Deze theorie
legt uit hoe, waarom en wat ervoor zorgt dat een technologie zich verspreidt
(Rogers, 2010 in Van Gemert-Pijnen et al., 2018).

Tot slot wordt in de wetenschappelijke literatuur over het gebruik van eHealth-
toepassingen ook gesproken over acceptance van eHealth-toepassingen.
Volgens het Technology Acceptance Model (TAM) en de Unified Theory of
Acceptance and Use of Technology (UTAUT) gaat acceptatie vooral over het
verwachte nut en het verwachte gebruiksgemak van eHealth-technologie
(Davis, 1989, p.481 in Beenkens, 2011; Venkatesh, Thong & Xu, 2013). Met
andere woorden, acceptance betekent dat mensen het nut en de voordelen
van de eHealth-toepassing inzien en dat zij verwachten dat dit opweegt tegen
de inspanningen die het gebruik van een patiéntenomgeving kost.

In dit onderzoek kijken we vooral naar adoptie en
acceptatie. We onderzoeken welke factoren de beslissing
om een portaal wel of niet te gebruiken lijken te
beinvloeden en wat maakt dat patiénten een
patiéntenomgeving ook blijven gebruiken. Hiermee kijken
we breder dan adherence. De praktijk leert immers dat
patiénten ook toepassingen voor een patiéntenomgeving
kunnen bedenken die niet door ontwikkelaars bedacht zijn
maar die voor hen als waardevol kunnen worden ervaren.
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De drie belangrijkste uitdagingen rondom gebruik

Voor dit onderzoek bestudeerden we diverse modellen en theorieén die
inzichtelijk maken wat het gebruik van eHealth beinvloedt. We lieten daarbij
modellen die gericht zijn op het ontwikkelen van eHealth buiten beschouwing.

Het gaat dan om:

o Personal Health Records Adoption Model (PHRAM) (Logue & Effken,
2012)

Normalisation Process Theory (NPT) (May & Finch, 2009)

. Non-adoption or Abandonment of technology by individuals and
difficulties achieving Scale-up, Spread and Sustainability (NASSS)
(Greenhalgh et al., 2018)

J Het Measurement instrument for determinants of innovations (MIDI)

oftewel het Meetinstrument Determinanten van Innovaties (Fleuren et al.,
2014).

Op basis van deze modellen maakten we een synthese, die visueel is
weergegeven in figuur 1.

factoren factoren gebonden factoren

gebruik patiénten-

omgevingen

Figuur 1: Ordeningskader van beinvloedende factoren.

In de literatuur worden deze drie aspecten genoemd voor het bevorderen van
gebruik: patiéntgebonden factoren, instellingsgebonden factoren en portaal-
en PGO-gebonden factoren.

Bij de behandeling van patiéntgebonden factoren kijken we naar de invloed
van persoonlijke factoren op gebruik, zoals leeftijd, etniciteit, opleidingsniveau,
gezondheidsvaardigheden, gezondheidsstatus, opvattingen over
verantwoordelijkheden en informatiebereidheid (Irizarry, DeVito Dabbs, &
Curran, 2015; Gerads, 2010).

Instellingsgebonden factoren zijn de sociale en fysieke omstandigheden
binnen een zorgorganisatie, die het gebruik van een patiéntenomgeving
beinvloeden. Denk hierbij aan strategische sturing, organisatiebrede activiteiten
op het gebied van evaluatie en communicatie en het equiperen van
zorgprofessionals.
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Portaal- en PGO-gebonden factoren gaan over de functionaliteit en inhoud
van de patiéntenomgeving, de gebruiksvriendelijkheid en de privacy en
beveiliging. Hoe beter instellingen in staat zijn deze factoren gunstig te
beinvloeden, hoe hoger het (zinvol) gebruik van digitale patiéntenomgevingen
door patiénten en hun naasten. Met andere woorden, een goede
implementatie- en veranderstrategie bevat concrete plannen voor het omgaan
met patiéntgebonden, instellingsgebonden en portaal- of PGO-gebonden
factoren.

In dit onderzoek staan de perspectieven van de patiént en de zorgorganisatie
centraal. Dat betekent dat we vooral kijken wat zorgorganisaties kunnen doen
om ervoor te zorgen dat patiénten een patiéntenomgeving gaan én blijven
gebruiken. Uiteraard zijn er ook bredere maatschappelijke factoren van invloed
op het gebruik van patiéntenomgevingen, zoals de financiering van eHealth, de
algemene opvatting over de rolverdeling tussen arts en patiént, de mate waarin
medische gegevens digitaal en uitwisselbaar zijn, opvattingen over privacy, et
cetera. Deze factoren waren niet de focus van dit onderzoek, maar komen in
dit rapport aan de orde in de context van de drie perspectieven.

In het volgende hoofdstuk starten we de presentatie van onze bevindingen, te

beginnen met de succesfactoren rond het gunstig beinvloeden van
patiéntgebonden uitdagingen.
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Patiéntgebonden factoren

Eerder onderzoek laat zien dat de interesse en het vermogen van patiénten om
een patiéntenomgeving te gebruiken, samenhangt met een breed scala aan
persoonlijke factoren, zoals leeftijd, etniciteit, opleidingsniveau,
gezondheidsvaardigheden, gezondheidsstatus, de rol als mantelzorger,
opvattingen over verantwoordelijkheden en informatiebereidheid (Irizarry
et al. 2015; Gerads, 2010). We maken in het onderzoek een onderscheid tussen
de (be)invloed(ing) van vaardigheden van patiénten en verschillende behoeften
en voorkeuren van patiénten.

Dit hoofdstuk en de hierop volgende empirische hoofdstukken zijn
opgebouwd rondom uitdagingen. Allereerst lichten we de uit ons onderzoek
voortkomende uitdaging toe. Vervolgens geven we aan waarom het belangrijk
is om aan deze uitdaging het hoofd te bieden. Daarna benoemen we manieren
om met deze uitdaging om te gaan op basis van de literatuur en/of empirie.

De uitdaging van verschillende vaardigheden

Niet elke Nederlander is in staat om zelfredzaam te zijn en autonoom op te
treden ten aanzien van zijn gezondheid. Zelfs als mensen een goed ontwikkeld
denkvermogen hebben, kan hun doenvermogen relatief laag zijn. Hierdoor
hebben zij moeite om zichzelf te redden in de samenleving. Toch richt de
Nederlandse overheid zich in hun beleid in toenemende mate op zelfredzame,
autonoom opererende burgers, die in staat zijn om hun zorg zelf te
regelen/organiseren (WRR, 2017). Anders gezegd, we bewegen ons steeds
meer naar een participatiesamenleving, waarin het belangrijk is dat iedereen
participeert en burgers elkaar ondersteunen waar dit niet anders kan (ibid.).

Als we de concepten denk- en doenvermogen toepassen op het gebruik van
een patiéntenomgeving, dan rijst de vraag of mensen voldoende denk- en
doenvermogen hebben om op de juiste manier om te kunnen gaan met een
patiéntenomgeving? Wanneer een patiént over voldoende doenvermogen
beschikt om bijvoorbeeld op een patiéntenomgeving in te loggen, maar hij/zij
een beperkt denkvermogen heeft, kan dat bijvoorbeeld betekenen dat hij/zij de
informatie niet begrijpt. Gevolg kan zijn dat het gebruik van een
patiéntenomgeving weinig toegevoegde waarde heeft voor de patiént of
mogelijk zelfs negatief uitpakt omdat de informatie leidt tot onbegrip of foute
conclusies. Het doen- en denkvermogen hangt samen met iemands
gezondheids-vaardigheden. Pharos, het expertisecentrum
gezondheidsverschillen (2018a) definieert gezondheidsvaardigheden als volgt:

“[...] de vaardigheden die mensen nodig hebben om
informatie over gezondheid te verkrijgen, te begrijpen en
toe te passen.”
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Dit is grotendeels in lijn met definities in de literatuur, waar naast vaardigheden
ook wordt gekeken naar de kennis die mensen moeten hebben om
gezondheidsinformatie te verkrijgen en toe te passen (Serensen et al., 2012).

In de literatuur worden drie typen gezondheidsvaardigheden onderscheiden:
functionele, interactieve en kritische gezondheidsvaardigheden. Functionele
gezondheidsvaardigheden zijn de basisvaardigheden om te kunnen lezen,
schrijven en rekenen en het vermogen om die vaardigheden te kunnen
toepassen op informatie over gezondheid. Interactieve
gezondheidsvaardigheden zijn cognitieve en sociale vaardigheden om
informatie te verkrijgen en te begrijpen en om nieuwe informatie te koppelen
aan de eigen situatie. Kritische gezondheidsvaardigheden zijn complexe
cognitieve vaardigheden die tezamen met sociale vaardigheden worden
gebruikt om informatie kritisch te analyseren en te gebruiken voor de eigen
situatie (Nutbeam et al., 2008; Nutbeam et al., 2018). In de literatuur worden
deze typen vaardigheden ook wel health literacy genoemd (Serensen et al.,
2012).

De gedachte is dat naarmate mensen over meer gezondheidsvaardigheden
beschikken, ze beter om kunnen gaan met hun gezondheid.

“Gezondheidsvaardigheden kunnen mensen met een
(chronische) ziekte helpen om informatie op een juiste
manier te beoordelen en te gebruiken bij de dagelijkse
omgang met de ziekte en behandeling (zelfmanagement).
Het goed kunnen begrijpen en toepassen van de
instructies van een zorgverlener of van informatie uit
bijsluiters kan bijvoorbeeld helpen bij het gebruik van
medicatie en het zelf uitvoeren van controles. Andersom
kan een gebrek aan gezondheidsvaardigheden
zelfmanagement wellicht moeilijker maken en de zorg
minder toegankelijk.” (Heijmans, 2014, p. 2).

Kayser et al. (2018) concluderen dat er voor patiénten met lage
gezondheidsvaardigheden een nieuwe complexe uitdaging bij komt: de
digitalisering van de gezondheidszorg. De opkomst van patiéntenomgevingen
leidt ertoe dat patiénten meer online informatie moeten verzamelen, delen,
interpreteren en toepassen. Onderzoek van Tennant et al. (2015) laat zien dat
lager opgeleiden en mensen van vijftig jaar en ouder gemiddeld over lagere e-
Health-vaardigheden beschikken. Dit komt onder andere doordat het
internetgebruik lager is naarmate patiénten ouder en minder hoog opgeleid
zijn (Choi & DiNitto, 2013; De Veer. et al,, 2015; Tennant et al., 2015). In
aanvulling daarop concluderen Bauer et al. (2017) dat beperkte
gezondheidsvaardigheden van invloed zijn op de mate waarin patiénten kennis
hebben over de aanwezigheid van een patiéntenportaal. Recent onderzoek
van Kooij, Groen en Van Harten (2018) laat zien dat lage
gezondheidsvaardigheden een belemmering vormen voor het gebruik van
patiéntenportalen.

Waarom is aandacht voor vaardigheden relevant?

Wanneer zorgorganisaties geen extra inspanningen verrichten om mensen met
beperkte gezondheidsvaardigheden bekend te maken met -en te begeleiden
bij- het gebruik van patiéntenomgevingen, zal onder deze groep een relatief
grote groep niet-gebruikers bestaan. Dat zou betekenen dat de ongelijkheid
tussen mensen groeit, hetgeen haaks staat op het streven naar gelijke
middelen voor burgers om te participeren in de maatschappij (WRR, 2017,
Pluut & De Jong, 2018, Kim et al.,,2009).
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Zorgorganisaties zouden moeten streven naar manieren om patiénten met
uiteenlopende vaardigheidsniveaus te informeren over de patiéntenomgeving.
Daarnaast dienen ze ervoor te zorgen dat de pati€éntenomgeving geschikt is
voor patiénten met een lage gezondheidsvaardigheid, ofwel een laag denk-
en/of doenvermogen.

Hoe houd je rekening met verschillende vaardigheden?

Individuele begeleiding door vrijwilligers

Een andere manier om mensen met lage gezondheidsvaardigheden bekend en
wegwijs te maken met een patiéntenomgeving is door vrijwilligers in te
zetten. Een recent onderzoek van Ramsey et al. (2018) laat zien dat dit een
effectieve strategie kan zijn voor het verhogen van het gebruik van een
patiéntenportaal. Na afloop van een consult informeerden de vrijwilligers in dat
onderzoek patiénten over het patiéntenportaal en overhandigden zij hen een
folder. Ook waren zij in de gelegenheid om ter plekke te helpen bij het
inloggen. Ruim 87% van de patiénten besloot uiteindelijk het portaal te gaan
gebruiken (N=96).

Uit ons onderzoek blijkt dat in een aantal Nederlandse zorgorganisaties een
fysieke ruimte is ingericht waar vrijwilligers aanwezig zijn die patiénten
individueel begeleiden bij het (leren) inloggen en gebruiken van een portaal. Zo
heeft een ziekenhuis een ‘digituin’ ingericht, waar patiénten en hun naasten
kunnen komen voor vragen en hulp bij het gebruik van de patiéntenomgeving.
De mate waarin vrijwilligers patiénten mogen helpen verschilt in ziekenhuizen.
Variérend van het helemaal voor de patiént doen (bijvoorbeeld samen een
vragenlijst invullen, waarbij de vrijwilliger de computer bedient) tot alleen
oefenen met ‘'dummy’ gegevens. Ziekenhuizen hebben beleid/visie op de
privacy-waarborgen voor de patiént die leidend zijn in de wijze waarop
vrijwilligers patiénten mogen ondersteunen. In de meeste zorgorganisaties
worden de vrijwilligers hiervoor getraind. Een voorbeeld van wat hulp van
vrijwilligers met patiénten kan doen:

“Een heel leuk verhaal was dat een patiént heel trots was:
Ik heb voor het eerst op de computer een muisklik
gedaan!” [respondent 4.1, adviseur functioneel beheer]

Uit de literatuur blijkt dat ook een training het gebruik van een
patiéntenomgeving bevordert (Bauer et al., 2017; Kruse, Bolton, & Freriks,
2015). Deze training dient dan gericht te zijn op patiénten met beperkte
gezondheidsvaardigheden (Bauer et al.,, 2017). Uit de interviews blijkt dat
ziekenhuizen geen (groeps)trainingen aan patiénten of hun naasten aanbieden,
omdat zij dit te arbeidsintensief vinden. Sommige ziekenhuizen zoeken wel
aansluiting bij trainingen in DigiD die door bijvoorbeeld de gemeente, het
buurthuis of de bibliotheek worden aangeboden (zie ook paragraaf 6.2).

De door ons geinterviewde beleidsmakers (N=5) vinden dat het niet nodig zou
moeten zijn om patiénten een training in het gebruik van een
patiéntenomgeving te laten volgen. Zij vinden dat een patiéntenomgeving
dusdanig eenvoudig en gebruiksvriendelijk moet zijn dat een training
overbodig is. Dit is ook de mening van de meeste geinterviewde patiénten en
leden van cliéntenraden (N=20). Onze respondenten zijn van mening dat de
huidige patiéntenomgevingen niet altijd voldoen aan de wensen voor intuitief
en eenvoudig gebruik:
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"Als ik kijk naar de mensen, die gaan niet naar een
bibliotheek om een cursus te volgen over inloggen met
DigiD. Het moet gewoon gebruiksvriendelijker en
gemakkelijker en snel. Ga je nu niet verschuilen achter een
DigiD. [...] Ik heb het laatst bij CBR gedaan en dat was
‘floep, floep, floep” klaar. Daar valt volgens mij nog een
wereld te winnen. [...] Zorg vooral dat het
gebruiksvriendelijk is.” [respondent 16.5,
beleidsmedewerker]

Individuele begeleiding door zorgprofessionals

Uit de literatuur blijkt dat hulp van zorgprofessionals wenselijk is bij het
gebruik van een pati€éntenomgeving. Zorgprofessionals spelen op drie
manieren een belangrijke rol. Allereerst kunnen zij de patiént informeren over
de aanwezigheid van een patiéntenomgeving. Ten tweede kunnen
zorgprofessionals de patiént leren om met de pati€éntenomgeving te werken,
wat leidt tot betere digitale en gezondheidsvaardigheden. Als derde kunnen zij
ervoor zorgen dat de patiéntenomgeving een rol gaat spelen in het
zelfmanagement en ingebed wordt in het dagelijks leven van de patiént.

In een studie van Lober et al. (2006) begeleidden verpleegkundigen 38
patiénten in de leeftijd van 49 tot 92 jaar met een laag inkomen in het gebruik
van een patiéntenomgeving. Door het bieden van één uur begeleiding gingen
patiénten herhaaldelijk de patiéntenomgeving gebruiken. De begeleiding
bestond uit hulp bij het beantwoorden van gezondheid-gerelateerde vragen,
zoals redenen voor het nemen van medicatie. Daarnaast kregen ze hulp bij het
updaten van hun gegevens, bijvoorbeeld als er wijzigingen plaatsvonden in hun
gezondheidsstatus en medicatiegebruik. De respondenten vonden het kunnen
delen van hun gegevens met de zorgprofessional waardevol.
Verpleegkundigen zagen hun tijdsinvestering als een belangrijke bijdrage aan
het verbeteren van de gezondheidsvaardigheden van patiénten (ibid.). In het
onderzoek van Kim et al. (2009) naar het gebruik van een patiéntenomgeving
door ouderen (N=70, gemiddelde leeftijd is 63,1 jaar) bleek dat 80% van de
gebruikers van de patiéntenomgeving geholpen was door verpleegkundigen of
zorgprofessionals uit het verpleeghuis. De respondenten in de studie van Kim
et al. (2009) gebruikten de patiéntenomgeving voor het nauwkeuriger
informeren van de zorgprofessionals. Bijvoorbeeld door een uitgeprinte
samenvatting uit de pati€éntenomgeving mee te nemen naar het consult. Ook
concludeerden zij dat de communicatie tussen zorgprofessional en patiént
verbetert door gebruik van de patiéntenomgeving (Kim et al., 2009).

Uit de interviews blijkt dat in de onderzochte ziekenhuizen nog weinig sprake
is van begeleiding van patiénten door zorgprofessionals bij het gebruik van een
portaal. Een respondent is van mening dat dat ervoor zorgt dat patiénten
stoppen met het gebruiken van een patiéntenomgeving:

Ja, want heel veel mensen zeggen “ik ben ingelogd en
dan weet ik het niet meer”. Veel collega’s zeggen dan ook:
“Ja, ik weet het ook niet”. Als je de patiént niet verder kan
helpen, dan haakt de patiént ook meteen af [respondent
5.5, senior doktersassistente].

Gedeelde toegang
Volgens het onderzoek van Wolff et al. (2016) is gedeelde toegang tot

patiéntenportalen een onderbenutte strategie voor het helpen van patiénten
met lage gezondheidsvaardigheden en/of digitale vaardigheden.
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Door gedeelde toegang, oftewel door het verlenen van een machtiging,
kunnen patiénten toegang geven aan bijvoorbeeld een familielid of een
mantelzorger. De motivaties van patiénten (N=323) in het onderzoek van Wolff
et al. (2016) voor gedeelde toegang lopen uiteen: hulp bij het managen van de
zorg (41,9%), in noodsituaties (29,7%), ondersteuning in verband met gebrek
aan technologische ervaring (18,4%) of op verzoek van de gemachtigde (10%).

Uit de interviews blijkt dat er onder patiénten inderdaad de wens bestaat om
familieleden of mantelzorgers toegang tot het portaal te geven. In
zorgorganisaties waar geen mogelijk bestaat tot machtigen, kiezen patiénten
ervoor om hun eigen inloggegevens af te staan aan de mensen die zij toegang
willen geven tot hun patiéntenomgeving.

“Stel je voor: jij gaat met jouw moeder mee [...]. Jouw
moeder vraagt keurig een account aan en jij zet jouw
telefoonnummer erin en jouw moeder zegt tegen jou wat
het wachtwoord is. Zo gebeurt het nu. Dat is de praktijk.
[...] Patiénten geven soms de hele boel aan mij, zo van hier
heb je mijn DigiD. Doe het even voor mij” [respondent 2.1,
projectmedewerker]

Bij een ziekenhuis waar het mogelijk is om familieleden of andere naasten te
machtigen, geeft een polimedewerker aan dat ze niet uit zichzelf de
mogelijkheid van formeel machtigen aanbiedt, omdat dit voor haar extra
werkzaamheden oplevert.

Ik ga niet iedereen die zegt "nee dat kan ik niet” zeggen
van, goh, misschien heeft u een zoon of dochter die dat
wel zou willen. Daar begin ik niet aan, dat kost me echt
veel te veel tijd. Even onaardig gezegd.” [respondent 5.5,
senior doktersassistente]

Het is belangrijk dat zorgorganisaties ervoor zorgen dat er een mogelijkheid tot
machtigen is en dat zij patiénten hiervan op de hoogte stellen. Een ziekenhuis
is bezig met het testen van de machtigingen en krijgt hierop positieve reacties
vanuit ouders van kinderen:

“Die ouders vinden het heel mooi wat je daarin kan zien en
ze zijn heel blij dat het kan. [...] We zijn dit aan het testen
en we krijgen vooral positieve reacties. Ook van de
kinderartsen die dat dan van de mensen gehoord hebben.”
[respondent 3.4, projectleider]

Een helpdesk

In de onderzochte ziekenhuizen is een helpdesk aanwezig. In een aantal
ziekenhuizen is dit een fysiek loket en in andere ziekenhuizen een
telefonische helpdesk. Een ziekenhuis heeft een helpdesk waar mensen met
kennis van de patiéntenomgeving de telefoon beantwoorden. Wanneer zij er
niet uitkomen, wordt er doorverbonden met de ICT-afdeling. Als zij het
probleem telefonisch niet kunnen verhelpen, nodigen ze de patiént uit in het
ziekenhuis. Een ander ziekenhuis heeft een helpdesk waarbij zorgprofessionals
- voorheen polikliniekmedewerkers - opgeleid zijn tot helpdeskmedewerker
om vragen over de patiéntenomgeving te beantwoorden:
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Ik denk dat de helpdesk die we hebben ingericht dat dat
ook gewoon eigenlijk een voorwaarde is. Je moet mensen
kunnen ondersteunen op dit gebied en het een beetje
professioneel inrichten. Dat kun je niet bij de poliklinieken
leggen. Dus dat hebben we bij service neergelegd.”
[respondent 1.1, communicatieadviseur]

De uitdaging van verschillende voorkeuren

De beslissing om een portaal wel of niet te gebruiken, wordt voor een groot
deel gestuurd door de inschatting van de toegevoegde waarde, oftewel de
verwachte zinvolheid (Davis, 1989). Die inschatting wordt onder meer
beinvloed door de opvattingen van een patiént over zijn eigen
verantwoordelijkheid in het zorgproces (Hulter, 2018; Gerards, 2010) en
communicatievoorkeuren (Atherton et al., 2018).

Ook al bewegen we ons naar een participatiesamenleving, er zijn nog steeds
grote verschillen tussen patiénten als het gaat om de mate waarin zij zich
willen informeren over hun ziekte en zelf beslissingen willen nemen (Bensing,
Rimondini, & Visser, 2013; Gerads, 2010; Hulter, 2018; Pluut, 2016; WRR, 2017).
Ook gedurende het ziekteproces kan de mate waarin iemand wel of niet de
voorkeur geeft aan regievoering en zelfmanagement sterk wisselen. Gerads
(2010) concludeerde dat de informatiebereidheid van patiénten verschilt per
fase van gezondheid (zie figuur 2). Het lijkt aannemelijk dat dit consequenties
heeft voor de mate waarin patiénten een patiéntenomgeving bezoeken. In de
ene ziektefase zullen zij hier vaker behoefte aan hebben, dan in de andere
Ziektefase.

Wanneer de patiént klachten Omgekeerde
krijgt, gaat hij zelf al “googelen” informatieasymmetrie:
; kennisniveau patiént overstijgt
zorgverlener bij chroniciteit

- \ J Theoretisch
.......................... }eoebonneaeaammmeanadees@oneannnanaaad/acaaas kennisniveau
zorgverlener

Informariebereidheid

Preventie  Klachten Diagnose Behandeling Nazorg/
chroniciteic Fasen van
o gezondheid
informatiesymmetrie:
Patiént heeft hulp nodig bij
verwerken gegevens

Figuur 2 Informatiebereidheid van de patiént in relatie tot fasen van
gezondheid (Gerads, 2010)
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Een geinterviewde projectleider illustreert het bovenstaande door het citeren
van een patiént die aanvankelijk aangaf een sterke behoefte te hebben aan
online inzage, maar daar later juist zenuwachtig van werd:

“In het begin was het voor mij een houvast, want ik was
net ziek en ik wist niet hoe ik me voelde. Nu moet ik elke
maand bloedprikken. Ik kijk niet op het portaal. Ik word er
helemaal kriegel van als ik zie dat een waarde dipt. |k voel
me goed en dat is het belangrijkste [...]" [respondent 4.2,
projectleider]

Een artikel in de Groene Amsterdammer laat zien dat er een stevige discussie
bestaat over of een patiéntenomgeving alleen door chronisch zieken of door
alle burgers gebruikt gaat worden (Heilbron & Koopman, 2018). Uit meerdere
onderzoeken blijkt inderdaad dat patiénten met chronische aandoeningen het
meeste belang lijken te hebben bij een patiéntenomgeving, net zoals
mantelzorgers of kinderen van oudere patiénten (Archer, Fevrier-Thomas,
Lokker, McKibbon, & Straus, 2011; Bauer et al.,, 2017; Irizarry et al,, 2015). Een
geinterviewde patiént reflecteert als volgt op de verschillen tussen acute en
chronische patiénten en de betekenis hiervan voor het gebruik van een
patiéntenomgeving:

“De behoefte ligt anders, denk ik. Zinvol is het denk ik
altijd. Als ik eenmalig iets zou hebben, dan zou ik toch
altijd kijken van wat was het ook alweer [...]. Als het over
is, is het over. Dan zal het mij verder wel een worst zijn
eigenlijk.” [respondent 0.2, patiént en lid van een
cliéntenraad]

Uit onderzoek van Bauer et al. (2017) en Sandefer et al. (2018) blijkt dat gebruik
van patiéntenportalen hoger ligt bij patiénten met een chronische aandoening.
Deze patiénten hebben complexere behandelplannen, krijgen vaker met de
gezondheidszorg te maken en moeten hun medicatie managen. Daarbij kan
een patiéntenportaal behulpzaam zijn (ibid.). Ook ouders met kinderen en
mensen met een sterke interesse in het naleven van een gezonde levensstijl
hebben meer belangstelling voor een patiéntenomgeving (Archer et al., 2011).

Waarom is aandacht voor verschillende voorkeuren relevant?

De behoeften van een patiént worden in belangrijke mate bepaald door wat
hij/zij belangrijk vindt. Sommige mensen vinden het belangrijk om hun eigen
medische gegevens en gezondheidsinformatie te kunnen inzien. Zij
gebruiken de patiéntenomgeving om hun medisch dossier grondig te
bestuderen en zo lastige medische beslissingen beter te kunnen te nemen.

Anderen zien weinig in online inzage via een patiéntenomgeving, omdat
ze zoveel mogelijk verantwoordelijkheid voor de informatievoorziening bij de
arts willen laten (Pluut, 2017). Ook maken sommige patiénten graag gebruik
van digitale 'gemaksdiensten’ zoals het online maken van een afspraak, terwijl
anderen de voorkeur geven aan meer traditionele kanalen. Sommige patiénten
vinden het prettig om een consult met de specialist via een patiéntenportaal te
laten plaatsvinden, terwijl andere patiénten de voorkeur geven aan een face-
to-face gesprek (Atherton et al., 2018).

Uit het onderzoek van Hulter (2018) blijkt dat patiénten het lastig vinden
om te bepalen of zij wel of niet gebruik willen maken van de mogelijkheid om
nog voor zij de arts spreken hun onderzoeksuitslagen online, via de
patiéntenomgeving, in te zien (ibid.).
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Hulter (2018) pleit daarom voor meer aandacht voor de keuzes die patiénten
moeten maken bij het wel of niet gebruiken van de digitale diensten van een
patiéntenomgeving. Zorgprofessionals kunnen daar een rol in vervullen.

Hoe houd je rekening met verschillende voorkeuren?

Gezamenlijke besluitvorming

Onderzoek van Woolf et al. (2017) toont aan dat zelfs patiénten die reeds een
keuze voor het gebruik van een patiéntenomgeving hebben gemaakt, toch een
positief advies willen van hun arts over het gebruik van die omgeving.

Stiggelbout, Pieterse, De Haes (2015) benoemen het belang van shared
decision-making bij medische besluiten. Schreuder en Pluut (2018) passen dit
concept toe op pati€ntenomgevingen en adviseren om gesprekstips te
ontwikkelen die zorgprofessionals helpen bij het samen met de patiént
beslissen over aan de patiéntenomgeving gerelateerde beslissingen. Wij
hebben hier geen voorbeelden van gevonden. Wel ontwikkelden twee
ziekenhuizen gesprekstips die zorgprofessionals wijzen op de mogelijkheid om
tijdens een consult aan de patiént te vragen of hij weet dat hij via de
patiéntenomgeving kan meekijken in het dossier. Op basis van de interviews
concluderen we dat er van gezamenlijke besluitvorming over bijvoorbeeld
online inzage zeer beperkt sprake is.

Uit de interviews blijkt dat patiéntenomgevingen worden gezien als middel om
het proces van shared-decision making te ondersteunen. Wij hebben echter
weinig voorbeelden gevonden van zorgorganisaties die beleid hebben op het
ondersteunen van patiénten en/of zorgprofessionals bij het realiseren van deze
potentiéle functie van de patiéntenomgeving.

“Ja, een echt doel hebben we nooit geformuleerd. Nee.
Wel hebben we beleidskaders. Zelfregie bij de patiént [...].
Zorg voor een manier waardoor de patiént hetzelfde
geinformeerd kan zijn als de arts. [...] Verder zijn we niet
heel erg diepgaand.” [respondenten 4.1 en 4.2,
projectleider zorgportalen en adviseur functioneel beheer]

Pagina 22 van 71



5.1

A

Instellingsgebonden factoren

Instellingsgebonden factoren zijn sociale en fysieke omstandigheden binnen
een zorgorganisatie, die het gebruik van een patiéntenomgeving beinvloeden.
We beschrijven uitdagingen, de relevantie van de uitdagingen en lichten toe
hoe ziekenhuizen deze instellingsgebonden factoren kunnen beinvloeden.

De uitdaging van strategische sturing

Patiéntenomgevingen kunnen op hoofdlijnen een viertal doelen dienen.
Allereerst kunnen zij worden ingezet om patiénten te informeren over hun
gezondheid. Dit bevordert zelfmanagement en stelt patiénten beter in staat tot
het (gezamenlijk met de zorgprofessional) nemen van beslissingen over hun
gezondheid en behandeling (Fiks et al. 2015; Otte-Trojel et al. 2015; Urowitz et
al. 2012; Pagliari, Shand & Fisher, 2012). Ten tweede kunnen
patiéntenomgevingen bijdragen aan de patiénttevredenheid, doordat patiénten
het waarderen dat een zorgorganisatie digitale diensten aanbiedt. Ook
waarderen patiénten het wanneer de zorgprofessional transparant is over
hetgeen hij in het medisch dossier registreert (Otte-Trojel et la. 2015; Pagliari
et al, 2012). Ten derde kunnen patiéntenomgevingen worden ingezet om de
zorg efficiénter te maken (Zandbelt, De Kanter & Ubbink, 2016). Denk hierbij
aan het proces rond het maken van afspraken of afnemen van vragenlijsten.
Dergelijke digitale diensten kunnen ervoor zorgen dat zorgmedewerkers
minder administratieve handelingen hoeven te verrichten. Ook vanuit het
patiéntperspectief kan de zorg door een patiéntenomgeving efficiénter
worden. Een e-consult of videoconsult zorgt er bijvoorbeeld voor dat zij niet
naar het ziekenhuis hoeven voor een gesprek met hun arts. Tot slot kunnen
patiéntenomgevingen bijdragen aan een meer volledig en accurater medisch
dossier, doordat verschillende gegevens samenkomen en/of patiénten
onjuistheden kunnen signaleren (Schnipper et al., 2012). Dit kan vervolgens
weer voorkomen dat er verkeerde beslissingen worden genomen op basis van
onjuiste of onvolledige gegevens.

Met het begrip strategische sturing verwijzen wij naar het bepalen van de
doelen die met de patiéntenomgeving worden beoogd én het sturen op de
realisatie van deze doelen door bestuurders, managers, projectleiders en
andere belanghebbenden.

Waarom is strategische sturing relevant?

Van Limburg et al. (2011) concluderen dat veel eHealth-projecten er niet in
slagen om de beoogde doelen te realiseren. Zij wijten dit voor een groot deel
aan het ontbreken van een duidelijke visie op de waarde van een
patiéntenomgeving:
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“Implementatie begint bij het vinden en betrekken van
belanghebbenden en resulteert in een business model dat
de waarde-creatie beschrijft en als de basis dient voor een
zorginfrastructuur van samenwerking en co-creatie [...].
Veel eHealth-technologie wordt ontwikkeld zonder
duidelijke, vooraf vastgestelde doelen” [Van Limburg et al.,
2011, p. 3].

Ook respondenten constateren dat bij veel zorgorganisaties nog onvoldoende
sprake is van een visie op de strategische waarde van een patiéntenomgeving.
De patiéntenomgeving maakt geen onderdeel uit van een overkoepelende
visie op communicatie met hun patiénten en op de communicatie tussen
artsen en patiénten. Zij benoemen dat de Raad van Bestuur hierin een meer
leidende rol moet nemen.

‘"Wij zien een aantal kleinere organisaties langzaam maar
zeker nadenken over nieuwe bedrijfsmodellen en de
toegevoegde waarde van patiéntomgevingen bij die
modellen. [Deze organisaties hebben] een enorme
strategische focus op eHealth en hun patiéntenomgeving.
Ik denk dat strategische toegevoegde waarde een hele
belangrijke succesfactor is [...]. Als je voor je
dienstverlening niet afhankelijk bent van een
patientenomgeving blijft het altijd iets dat je erbij doet en
dat geld kost” [respondent 17.1, manager bij een EPD-
leverancier].

Hoe zorg je voor strategische sturing?

Formuleer doelen op basis van een goede probleemanalyse

Van Limburg et al. (2011) stellen dat het belangrijk is om eerst helder te krijgen
welke problemen momenteel worden ervaren door bijvoorbeeld patiénten,
zorgprofessionals of managers. Het is volgens de auteurs verleidelijk om snel in
technische oplossingen te gaan denken, maar juist inzicht in de context van
een technologie is cruciaal voor een goede implementatiestrategie. Ook
respondenten benadrukken het belang van een goede probleemanalyse: welk
probleem willen we oplossen met digitale diensten zoals online inzage, online
afspraken maken of een e-consult? Door de probleemanalyse tijdens
workshops met alle belangrijke stakeholders te maken, ontstaat inzicht in de
ambities en uitdagingen van (mensen in) de organisatie. Vervolgens kan
bepaald worden welke rol stakeholders hebben bij de verdere implementatie.
Onderdeel van de implementatiestrategie is de vraag: hoe grijpt een
patiéntenomgeving in op bestaande processen en welke processen willen we
echt vernieuwen? (ibid.). Op basis van zo'n gezamenlijke probleemanalyse
kunnen door de organisatie gedragen doelen worden geformuleerd.
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Sturing door bestuurders en managers

Respondenten benadrukken het belang van betrokkenheid door de Raden van
Bestuur en managers/afdelingshoofden. Zij geven aan dat de Raad van Bestuur
ervoor moet zorgen dat de patiéntenomgeving onderdeel uitmaakt van een
bredere visie op hoe de zorgorganisatie in de toekomst zorg wil leveren. Dit
wordt regelmatig gemist:

“Probeer daar nou een stukje digitaliseringsvisie op te
zetten. Dat is een professionaliseringsslag in
ziekenhuislandschap die heel langzaam verloopt. [...] Het is
een bestuurlijke cultuuromslag, want dat is wat je eigenlijk
vraagt.” [respondent 8.2, programmamanager EPD].

Wanneer er sprake is van een digitaliseringsvisie zien respondenten dat als
verklaring voor stijgende gebruikersstatistieken:

Het is niet alleen het patiéntenportaal, het is de hele
complete inzet om digitaal te werken, digitaal te
communiceren daar waar het kan en daar waar het
toegevoegde waarde heeft. Dat is wel belangrijk: kan het?
Want iedereen zegt wel: ‘Oh, straks is alles digitaal’. Maar
nee, niet alles, alleen daar waar het efficiénte toegevoegde
waarde heeft. Dus dat is de ambitie van het ziekenhuis. Ja,
en een mooi voorbeeld is de preoperatieve screening, die
kan alleen nog maar digitaal ingevuld worden. Daar
hebben we die slag al gemaakt, die kan je echt niet anders
doen.” [respondent 2.3, informatieadviseur eHealth]

Respondenten vinden dat de Raad van Bestuur onder andere een belangrijke
rol kan vervullen in het uitzetten en volgen van de ‘koers’ rondom digitalisering
en de rol die de patiéntenomgeving daarin vervult:

“Achter de schermen, he. Niet op de voorgrond. Maar die
zijn wel betrokken. Elke maand zit ik bij Raad van Bestuur
om in ieder geval de voortgang van dit programma te
doen. Dus die zijn wel op die manier bij betrokken. Staat
ook in het zorgplan voor de komende jaren. Dus in die zin
zijn ze er wel bij betrokken. [...] En die zullen ook zeker op
het moment dat wij een hulpvraag stellen, betrokken zijn.
Zo van: ‘Willen jullie het onder de aandacht brengen of
meenemen bij het MSB?' [medisch stafbestuur, red.], dan
doen ze dat zeker. Dan komt het zeker aan de orde.”
[respondent 3.1, projectmanager informatisering en
programmamanager VIPP]

Een andere respondent concludeert dat ook de betrokkenheid van
afdelingshoofden bijdraagt aan de resultaten die met de patiéntenomgeving
worden geboekt:

"Er is een aantal afdelingshoofden die wat meer ook op
strategisch niveau meedenkt en dat zijn ook de poli's
waarmee we makkelijker resultaten behalen.” [respondent
7.1, projectmedewerker]
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A

De uitdaging van continu verbeteren

Het realiseren van het zinvol gebruiken van een patiéntenomgeving is
grotendeels een niet-technische uitdaging. Ook uit dit onderzoek blijkt dat het
vooral draait om sociale aspecten, met andere woorden, wat tussen mensen
gebeurt. Tussen zorgprofessionals onderling of tussen zorgprofessional en
patiént of tussen patiénten en hun naasten. Tijdens interacties ontstaan kennis
en vaardigheden die belangrijk zijn voor het gebruiken van een
patiéntenomgeving.

Patiénten en zorgprofessionals raken door het gebruiken van een
patiéntenomgeving steeds meer vertrouwd met de diensten die daarop
worden aangeboden. Zij leren nieuwe manieren om (diensten) op de
patiéntenomgeving in hun voordeel te kunnen gebruiken.

Zo vertelde een patiént ons tijdens de interviews dat hij tegenwoordig een
twee weken eerder bloed liet prikken omdat hij de uitslag dan al kon bekijken
voor hij zijn arts sprak (het ziekenhuis kende een vertraging van zeven dagen
op het online plaatsen van labuitslagen). Zo ging hij beter geinformeerd het
gesprek in. En door het gebruik van online anamnestische vragenlijsten zien
zorgprofessionals bijvoorbeeld dat deze vragenlijsten ook te gebruiken zijn
voor het controleren of patiénten binnen afgesproken ‘marges’ blijven of
therapietrouw zijn. Op basis van dergelijke gebruikerservaringen ontstaan vaak
nieuwe inzichten in hoe de techniek of inbedding in zorgprocessen beter kan.
Zoals een respondent het verwoordde:

“We zien dat je continu bezig bent om eigenlijk te
verbeteren, te optimaliseren. Ook vanuit de leverancier
zijn er behoorlijk veel verbeteringen aangereikt inmiddels.”
[respondent 2.3, informatieadviseur eHealth]

Waarom is continu verbeteren relevant?

Aangezien de kennis over het zinvol gebruik van patiéntenomgevingen nog
beperkt is, is het belangrijk voortdurend te monitoren wat patiénten en
zorgprofessionals precies doen en hoe zij dit ervaren. Met betrokkenen
evalueren, cijfers van gebruikersstatistieken verzamelen en observeren wat
mensen doen, is daarom van grote waarde. Van Gemert-Pijnen et al. (2018)
benadrukken het belang van de evaluatie van eHealth-technologieén, zodat er
inzicht ontstaat in de wijze waarop het gebruikt wordt en de vraag of het
gebruik van de patiéntenomgeving ook bijdraagt aan het beoogde doel. Van
Gemert-Pijnen et al (2018) pleiten ervoor dat er niet alleen geévalueerd wordt
aan het einde van een project, maar ook al tijdens de ontwikkeling van een
patiéntenomgeving. Met behulp van formatieve evaluaties (evalueren met als
doel het meteen toepassen van geleerde lessen) komt inzicht in dingen die al
heel goed lopen (leren van wat goed gaat) en negatieve effecten of punten van
verbetering (continu verbeteren). Verder stimuleert een evaluatie de
betrokkenheid van belanghebbenden (ibid.). Door hen te vragen feedback te
geven, ontstaat er commitment voor het gebruik van de patiéntenomgeving.
Een recente systematische review toonde aan dat er geen voorbeelden zijn
van wetenschappelijke evaluaties die al gedurende de ontwikkeling en
invoering van eHealth-interventies werden uitgevoerd (Enam, Torres-Bonilla, &
Eriksson, 2018).
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De Normalization Process Theory (NPT) benadrukt het belang van permanente
aandacht voor processen van betekenisgeving en inbedding. De NPT spreekt in
dit kader van “reflexieve monitoring”. Door reflexieve monitoring worden
verbeterkansen inzichtelijk en ontstaat er tegelijkertijd draagvlak onder de
betrokken gebruikers (ibid.). Ook respondenten benoemen dat gebruikers,
waaronder patiénten en zorgprofessionals, het idee moeten hebben dat zijj
invloed op de innovatie kunnen uitoefenen.

Opvallend is dat uit ons onderzoek blijkt dat leden van de Raad van Bestuur
nauwelijks betrokken zijn bij formatieve evaluaties of weten wat uit evaluaties
komt. Daarmee ontbreekt bij hen mogelijk kennis die essentieel is voor sturing
op de invoering en inbedding van de patiéntenomgeving.

Hoe zorg je voor continu verbeteren?

Evaluaties met mixed methods

Om een patiéntenomgeving te evalueren, is het van belang dat zowel de
kwaliteit van de techniek aandacht krijgt (technologische focus) als de impact
van de technologie op gebruikers en de gevolgen voor hun werkprocessen
(sociale focus). Sieverink et al. (2018) bepleiten daarom een holistische
evaluatiebenadering: de technologie, de gebruikers en de context /aanpak van
de ‘implementatie’ dienen aandacht te krijgen. Een holistische benadering
vraagt doorgaans om een mix van verschillende evaluatiemethoden.

Sieverink et al. (2018) adviseren het combineren van log data-analyse met
bijvoorbeeld interviews of gebruiksvriendelijkheidstesten. Logdata-analyse is
een relatief simpele en efficiénte manier om in kaart te brengen wat gebruikers
doen op een patiéntenomgeving. Pas wanneer log data-analyse wordt
gecombineerd met interviews of gebruiksvriendelijkheidstests ontstaat meer
inzicht in waarom deelnemers bijvoorbeeld stoppen met het gebruiken van
een digitale dienst of deze juist regelmatig gebruiken.

Uit dit onderzoek blijkt dat ziekenhuizen gebruikersstatistieken verzamelen om
het gebruik van het portaal te monitoren. We zien dat er aparte
evaluatiesessies met klankbordgroepen en patiénten(panels) worden
gehouden.

“Ja, qua evaluatie van patiénten is het dus het
patiéntenpanel [...] Qua evaluaties intern hebben we een
projectgroep, bestuurdersgroep en klankbordgroep
waarvan we signalen binnen krijgen.” [respondent 3.4,
projectleider]

Voor wat betreft de analyse van gebruikersstatistieken geven respondenten aan
dat zij niet altijd toegang hebben tot de door hen gewenste statistieken:

“Voor VIPP houden we wel bij hoeveel gebruikers we
algemeen als inlog hebben, maar verder is die data denk ik
niet zo heel relevant. Het zou interessanter zijn als we ook
konden weten welke onderdelen patienten dan vaak
bekijken.” [respondent 7.1, projectmedewerker]
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Diverse zorgorganisaties organiseren periodiek een evaluatiesessie met
patiénten. Zij geven aan dat dit vaak nuttige feedback oplevert. Niet alle
feedback kan echter snel worden verwerkt, omdat men daarbij afhankelijk is
van de ICT-leverancier. Dat leidt soms tot teleurstellingen bij patiénten. Diverse
respondenten adviseren daarom om richting patiénten onderbouwd terug te
koppelen wat er gedaan is met de feedback. Patiénten willen uitleg waarom
iets niet op korte termijn kan worden aangepast.

Evaluatie als onderdeel van de ontwikkelstrategie

Het lijkt een open deur, maar evalueren leidt alleen tot verbeteringen als er ook
wordt gehandeld naar bevindingen. Idealiter maakt evalueren daarom
onderdeel uit van de ontwikkel- en implementatiestrategie en is dit gekoppeld
aan de strategische doelen die zijn geformuleerd (zie paragraaf 5.1). Weinig
respondenten gaven echter aan dat er een systematische analyse plaatsvindt
van bijvoorbeeld de vragen aan de helpdesk of gebruikersstatistieken, om zo
verbeteracties te bepalen. Wij hebben enkele voorbeelden gehoord van het
bespreken van gebruikersstatistieken met zorgprofessionals. Een respondent
geeft aan dat hun organisatie stuurt op een hoog gebruik van het portaal:

“Ja, daar sturen we op. Door eerst de cijfers aan met name
een polikliniek te overhandigen. En de poliklinieken
moeten er dan voor zorgen dat de doktersassistenten de
patiénten ook enthousiasmeren om zich aan te melden
voor het portal.” [respondent 5.4, manager zorg en
bedrijfsvoering]

In het betreffende ziekenhuis krijgen alle polimedewerkers bij patiénten die
nog geen gebruik maken van het portaal een pop-up te zien. Deze verplicht
hen om aan patiénten te vragen of zij interesse hebben in het gebruiken van
het portaal. Dit wordt vervolgens per polimedewerker gelogd:

“Mensen [red: polimedewerkers] moeten aangeven of het
gevraagd is en of mensen wel of geen interesse hebben.
Maar je kunt dat dus nu gewoon op medewerkersniveau
uitdraaien. Dat doen we wel eens en dan zien we dat
Marietje 0% scoort op ‘geen interesse’. Ja, dat kan
natuurlijk helemaal niet. Dus dan zeg je dat als
afdelingshoofd ook. Je moet regelmatig even een uitdraai
maken op persoonsniveau en dan kijken of je het gesprek
moet aan gaan. Maar het is zo dat de ene poli veel
fanatieker is dan de andere poli.” [respondent 5.4,
manager zorg en bedrijfsvoering]

In een ziekenhuis waar het bovenstaande niet gebeurt, spreekt een
polikliniekmedewerker de wens uit om gebruikersstatistieken in de toekomst
teruggekoppeld te krijgen van haar manager, omdat haar dit een mooie
aanleiding lijkt om in gesprek te gaan met collega’s.
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Daarnaast is een aantal ziekenhuizen een dashboard aan het ontwikkelen om
het gebruik van het portaal inzichtelijk te maken of is dit van plan:

“We hebben management-informatie over een aantal
onderdelen van het patiéntenportaal. In 2017 stuurden we
hierop, maar dit is in 2018 stil komen te liggen. In 2019
gaan we dit weer oppakken. De onderdelen waarop
gestuurd gaat worden, worden ook uitgebreid. Dit zal dan
onderdeel worden van het dashboard van een RVE
[resultaat-verantwoordelijke eenheid, red.] en hierover zal
verantwoording afgelegd moeten worden.” [respondent
10.1, informatiemanager en projectleider VIPP]

De uitdaging van communicatiecampagnes

De ziekenhuizen investeren allen in communicatiecampagnes die patiénten en
zorgprofessionals informeren over de patiéntenomgeving. Zij geven aan dat de
VIPP-doelstellingen een duidelijke stimulans zijn om het portaal ‘aan de man te
brengen’. Vaak kiezen zorgorganisaties eerst voor een zogenaamde stille
livegang’ om te kijken of er kinderziektes zijn die moeten worden verholpen.
Daarna zoeken zij naar effectieve manieren om patiénten en zorgprofessionals
goed te informeren over het portaal. Alle onderzochte zorgorganisaties
ontwikkelen daarbij zelf diverse communicatiematerialen.

Waarom zijn communicatiecampagnes relevant?

Wanneer patiénten en zorgprofessionals niet weten dat het ziekenhuis een
patiéntenomgeving heeft, kunnen ze er ook geen gebruik van maken.
Respondenten melden dat het regelmatig voorkomt dat patiénten niet op de
hoogte zijn van het bestaan van een patiéntenomgeving. Dit wordt bevestigd
door een recent onderzoek van Bauer et al. (2017). In hun onderzoek wist 53%
van de respondenten (N=815) niet of hun zorgaanbieder een portaal had.

Onderzoek laat zien dat het gebruik van een portaal wordt beinvloed door het
waargenomen nut en de beschikbare kennis over het gebruik van het portaal
(Hoogenbosch et al., 2018). Ook in onderzoek naar de invoering en
verspreiding van innovaties wordt het benadrukken van voordeel als belangrijk
genoemd (Rogers, 2003; Greenhalgh et al., 2004). Patiénten en
zorgprofessionals zijn doorgaans positiever over een patiéntenomgeving,
nadat ze er gebruik van hebben gemaakt en de toegevoegde waarde en
mogelijkheden ervaren (Grossman, Restaino, & Vawdrey, 2017; Wouters et al.,
2017). Volgens de respondenten hebben zorgprofessionals en patiénten een
zekere mate van 'koudwatervrees’. Met goede communicatie kan deze
koudwatervrees worden overwonnen.

“Maar het is ook een stukje angst, en angst kun je heel
vaak wegnemen door heel veel te gaan praten en heel
veel positieve kanten van het verhaal te laten zien. Dus zo
kan ik je het voorbeeld geven van het gesprek wat ik had
met de maatschap gynaecologie. Die waren allemaal heel
erg anti [...]. Ja, die zagen alleen maar de problemen die ze
met hun oncologische patiénten hadden en realiseerden
zich niet dat ze de uitstrijkjes op een hele andere manier n
een efficiéntere manier konden gaan doen....
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Al die uitstrijkjes kwamen allemaal naar het ziekenhuis,
met 9 van de 10 was niks aan de hand. Moet je die
patiénten nog steeds terug willen zien of mail en bel je ze
van: ‘het is allemaal in orde en we hoeven je niet weer
terug te zien'. En dat is een keuze die je maakt en ze zijn
nu aan het kijken wat ze daar mee kunnen.” [respondent
12.1, projectleider]

Hoe zorg je voor een goede communicatiecampagne?

Cross-media benadering

Uit onderzoek vanuit het domein communicatiewetenschappen weten we dat
een cross-media benadering bewezen effectief is (Leppaniemi & Karjaluoto,
2008). Idealiter wordt via deze kanalen niet louter eenzelfde boodschap
herhaald, maar versterken verschillende boodschappen elkaar. Mensen zien op
verschillende plekken een boodschap over de patiéntenomgeving en daardoor
wordt de interesse of nieuwsgierigheid steeds meer gewekt.

Een andere reden voor een cross-media benadering is dat patiénten
verschillende voorkeuren hebben en niet allemaal deze media gebruiken.
Sommige patiénten in ons onderzoek geven bijvoorbeeld aan dat een banner
weinig invloed op hen heeft en dat ook het lokale of ziekenhuiskrantje vaak
niet wordt gelezen. Andere patiénten zien dit juist als communicatiekanalen
die voor hen goed werkten. Uit deze ervaring van een adviseur functioneel
beheer blijkt dat een advertentie in de lokale krant als succesfactor wordt
ervaren:

“Toen we live gingen hebben we ook met communicatie
een advertentie gezet in dagelijkse dagbladen ... Dat is
hartstikke goed gelezen. Een inlegkrantje was dat zelfs.
Toen kregen we op de dag van live-gang ook telefoontjes
van "Huh, u zou toch live gaan, waarom zie ik nog niets?".
Ja, toen was het twaalf uur we gingen pas om half twee
live met ons onderdeel. Geweldig! Ze zaten te wachten
erop, dus de marketing is wel superbelangrijk.”
[respondent 4.1, adviseur functioneel beheer].

Zorgorganisaties gebruiken een breed scala aan communicatiemiddelen en
-kanalen in hun pogingen om patiénten te stimuleren tot het gebruiken van
een patiéntenomgeving. De volgende communicatiekanalen worden volgens
de respondenten gebruikt: ziekenhuiswebsite, zorgprofessionals (tijdens het
consult), sociale media, lokale kranten, de (digitale) patiéntenkrant van het
ziekenhuis, informatiezuilen, flatscreen beeldscherm, e-mail, de gastheer-of
gastvrouw van het ziekenhuis of vrijwilligers en/of studenten die specifiek de
opdracht hebben om patiénten te wijzen op de patiéntenomgeving en/of hem
haar te helpen bij het wegwijs worden op het portaal.

Voor zorgprofessionals worden aparte communicatiekanalen opgezet. Om
hen te bereiken worden de volgende communicatiekanalen genoemd: het
intranet, personeelsbladen, protocollen en werkinstructies,
voorlichtingsfilmpjes, voortgangs- en informatiebijeenkomsten, presentaties bij
de medische staf, verpleegkundige adviesraad en afdelingsoverleggen (zie ook
paragraaf 5.3).
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Voor zowel patiénten als professionals worden de volgende
communicatiemiddelen gebruikt: filmpjes, posters, flyers, banners,
informatieboekjes, zakkaartjes, handleidingen, afspraakbrieven en Frequently
Asked Questions.

De meeste ziekenhuizen benutten bij communicatiecampagnes de
ontvangstruimte van het ziekenhuis en wachtkamers op de poli's. Eén
ziekenhuis plaatste door het gehele ziekenhuis zuilen met daarin
informatieboekjes. Deze boekjes zijn gemaakt in samenspraak met patiénten.
De boekjes moeten voortdurend worden aangevuld en men zag na het starten
met deze communicatiecampagne een duidelijke stijging in de
gebruikerspercentages.

“Dit is een boekje met informatie over het portaal. Veel
met plaatjes gewerkt ook, goed duidelijk klein boekje.
Makkelijk om mee te nemen. Het staat bij ons bij de zuilen
overal verspreidt door het ziekenhuis, bij de poli's, bij de
ingang. Het wordt veel meegenomen. De zuilen zijn met
enige regelmaat leeg, dus we moeten ze flink blijven
aanvullen. Maar we hebben ook gezien dat daarmee het
gebruik van het portaal flink toegenomen is.” [respondent
tijdens de tweede focusgroepbijeenkomst projectleiders]

Respondenten geven aan dat zij niet altijd tevreden zijn over de kwaliteit van
de communicatieplannen. Zij missen soms ook een goede samenwerking met
de afdeling Marketing & Communicatie.

‘Maar de andere weg is ook mogelijk door echt met
communicatie te gaan zitten. Hoe krijgen we nou het
bewustzijn van gezondheid omhoog en hoe kan het
portaal daarin een rol spelen? Ja, daar zou ik wel meer
energie in willen zien, in die hoek. Dat ligt een beetje
buiten onze macht. Daar kunnen we niks.” [respondent
4.1, adviseur functioneel beheer].

Communicatie door de inschrijfbalie en polikliniek

Meerdere respondenten geven aan dat het onder de aandacht brengen van het
portaal al bij een inschrijfbalie of informatiebalie begint:

“Ja hier bij de informatiebalie staat nu ook heel duidelijk
het patiéntenportaal [...]." [respondent 1.1,
communicatieadviseur]
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Daarnaast geven respondenten aan dat polikliniekmedewerkers ook een
belangrijke rol spelen om patiénten te wijzen op het portaal:

"Polimedewerkers zijn belangrijke ambassadeurs als het
gaat om patiénten te bewegen richting het portaal.”
[respondent 6.4, programmamanager en
beleidsmedewerker]

Een ander ziekenhuis zet zowel polikliniekmedewerkers als studenten in als
ambassadeurs:

"Wij hebben dat gedaan door aan polikliniekassistenten die
natuurlijk het grootste gedeelte van de patiénten in het
ziekenhuis voorbij zien komen, instructies en uitleg te
geven over hoe zij patiénten kunnen verleiden tot ons
portaal en ze te helpen met activeren. Ze zijn daarbij
geholpen door filmpjes op de tv-schermen die in de
wachtkamer hangen. Flyers en banners. En vooral
studenten die bij de ingang alvast die patiénten warm
maakten en dan liefst bij de uitgang weer. We zorgden dat
patiénten hun activatiecode die ze bij de poli kregen
meteen bij de studenten achter de computer konden
omzetten in een echte activatie van het portaal. Studenten
probeerden bij het binnenkomen de patiént even op te
warmen. Vraag op je poli naar je activatiecode, want dat is
heel handig. En als patiénten dan terugkomen van hun
afspraak en ze de activatiecode hebben, dan hielpen die
studenten de patiénten door achter een computer het
portaal te activeren. Dan lopen patiénten weg met een
geactiveerd portaal.” (respondent 13.5, CNIO)

Deze rol vervullen de polikliniekmedewerkers door de patiénten zo volledig
mogelijk te informeren over het patiéntenportaal.

E-mails met verwijzingen

Meerdere respondenten verklaren de stijging in het gebruik van het portaal van
hun ziekenhuis doordat de organisatie e-mails verstuurde naar patiénten, met
daarin links naar het portaal:

Maar ik moet wel eerlijk zeggen, de stijging is enorm,
omdat het ziekenhuis heeft gezegd, je krijgt geen post
meer thuisgestuurd, maar alles gaat nu per mail. [...] Je
kunt zien dat het inloggen daarna enorm steeg. Dus dat
heeft ook echt enorm meegespeeld [respondent 2.1,
projectmedewerker].

We zijn gestart met patiénten e-mails sturen dat er
vragenlijsten klaarstonden, maar ook dat er folders
klaarstonden [respondenten 4.1 en 4.2, adviseur
functioneel beheer en projectleider]
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De uitdaging van het equiperen van zorgprofessionals

De meeste zorgprofessionals staan in eerste instantie niet te juichen als ze
horen over de komst van een patiéntenomgeving. Zij hebben vier zorgen over
de gevolgen van het inzetten van patiéntenomgevingen. Allereerst blijkt uit
meerdere onderzoeken dat zorgprofessionals bang zijn voor verhoging van
de werkdruk en het verstoren van het werkproces ten gevolge van
patiéntenportalen (Grunloh et al., 2018; Otte-Trojel et al., 2015). Ten tweede,
maken zorgprofessionals zich zorgen over de eigen vaardigheden (Otte-
Trojel et al., 2016). Zorgprofessionals zijn bezorgd of ze voldoende
vaardigheden hebben om patiénten in de digitale omgeving goede zorg te
kunnen bieden (ibid.). Ten derde vrezen zorgprofessionals dat ze niet tijdig
genoeg reageren op de (vragen van de) patiénten. Zij zijn bang dat patiénten
ook acute vragen stellen via het patiéntenportaal.

Als vierde zijn zorgprofessionals bezorgd over eventuele verwarring of
aansprakelijkheid wanneer patienten de medische terminologie niet begrijpen
of anders interpreteren dan bedoeld (Alander & Scandurra, 2015; Heiloron &
Koopman, 2018; Van der Beek, 2016).

Een respondent uit de interviews zegt het volgende over de eventuele extra
werkdruk en stress die een patiéntenportaal met zich mee brengt:

“Het is natuurlijk een extra iets wat je moet gaan doen. Je
moet de berichten van patiénten lezen en hierop actie
ondernemen. Alleen mensen die een medische vraag
stellen via het patiéntenportaal die bij je binnenkomt, die
mensen bellen niet meer. Je moet het denk ik samen ook
tegen elkaar wegstrepen.Alleen omdat het nieuw is kost
het ons allemaal iets meer tijd en energie en dus nu nog
wat extra stress, want je denkt, ojee, moet dit allemaal nog
gedaan worden? En ik denk op den duur, als dit iets meer
in je routin gaat zitten, dat het wel meevalt. Alleen in
eerste instantie ervaart iedereen er wel stress over, want
ojee op welk knopje moet ik nu drukken en wanneer komt
het wel in het dossier en wanneer niet [...]" [respondent
5.5, senior doktersassistente]

Dat het tijd kost om als zorgprofessional de voordelen te ervaren, blijkt ook uit
een ander voorbeeld. Een ziekenhuis heeft een voorlichtingsfilm op het portaal
gezet. Als een patiént deze bekijkt hoeft deze patiént niet meer voor een
voorbereidende afspraak naar het ziekenhuis te komen. Sinds anderhalf tot
twee jaar na de start van deze digitale dienst ervaren de zorgprofessionals dat
patiénten kiezen voor een voorlichtingsfilm in plaats van een voorbereidende
afspraak in het ziekenhuis.

Uit eerder onderzoek blijkt dat zorgprofessionals doorgaans positiever over
eHealth worden, naarmate ze meer ervaring hebben met eHealth-
technologieén (Alander & Scandurra, 2015; Hennemann, Beutel, & Zwerenz,
2017; Scandurra et al,, 2015). Dit pleit ervoor om zorgprofessionals kennis te
laten maken met de patiéntenomgeving en om feedback van
zorgprofessionals over hoe de patiéntenomgeving hun werk beinvloedt, mee
te nemen in de doorontwikkeling. Op deze manier kan de omgeving op een
manier wordt ingebed die het werk voor hen efficiént en prettig maakt/houdt
(zie ook paragraaf 5.1).
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Waarom is het equiperen van zorgprofessionals relevant?

De wetenschappelijke literatuur is duidelijk over de rol van zorgprofessionals.
Zij hebben een belangrijke rol bij het stimuleren van, en de begeleiding bij, het
gebruik van een patiéntenomgeving (Kerns et al., 2013; Nazi, 2013; Otte-Trojel
et al,, 2015; Pluut, 2012). Artsen die het gebruik van een portaal stimuleren,
zorgen ervoor dat patiénten daadwerkelijk gebruik gaan maken van online
inzage (Haan et al,, 2017; Kerns et al., 2013; Otte-Trojel et al., 2015). Uit
onderzoek blijkt ook dat als een arts het een patiéntenportaal integreert in het
zorgproces dit bijJdraagt aan het blijvend gebruik van het portaal (Pluut,
Boschker, & Minderhoud, 2011; Greenhalgh et al,, 2018). Van integratie is
sprake als een arts een patiéntenportaal niet alleen maar noemt, maar het
gebruik ervan ook stimuleert en onderdeel maakt van de communicatie met
patiénten. Bijvoorbeeld door voor te stellen om een volgend consult via de
patiéntenomgeving te laten plaatsvinden of door te vragen of een patiént het
dossier heeft ingezien en naar aanleiding daarvan nog vragen heeft (ibid.).

Hoe zorg je voor geéquipeerde zorgprofessionals?

Zorgprofessionals enthousiasmeren

Uit zowel de interviews als uit de focusgroepen bij de projectleiders-
bijeenkomst blijkt dat projectleiders en projectmedewerkers op meerdere
manieren het gesprek proberen aan te gaan met zorgprofessionals om hen
enthousiast te maken over de patiéntenomgeving en ermee aan de slag te
gaan.

Het meest wordt het geven van presentaties genoemd. Daarbij worden
vooral het top-management, de medische staf/stafconvent en de
verpleegkundige (advies) raad genoemd. Respondenten geven aan dat het van
belang is om open de dialoog aan te gaan en niet bang te zijn voor discussie.
Het helpt daarbij om een informele setting te kiezen, zoals een
lunchbijeenkomst. De CMIO en/of CNIO kan een belangrijke rol spelen door
zijn collegae op te roepen naar de bijeenkomst te komen. Geadviseerd wordt
om bij dit soort interactieve bijeenkomsten ook patiénten uit te nodigen. Door
tijdens de bijeenkomst patiénten het woord te geven, worden ‘valse aannames’
direct ontkracht. De waarde van een interactieve bijeenkomst is dat
deelnemers inzicht krijgen in elkaars belevingen en belangen. Een mogelijkheid
is om ook huisartsen en andere eerstelijnsprofessionals te laten aansluiten bij
deze bijeenkomsten, omdat zeker bij chronische aandoeningen, ook
huisartsen moeten gaan werken met de patiéntenomgeving of geconfronteerd
worden met vragen van patiénten naar aanleiding van de informatie op een
patiéntenomgeving. Ook wordt geadviseerd om een demo van de
patiéntenomgeving te geven, zodat zorgprofessionals zien wat het inhoudt.

Andere adviezen zijn: laat een ‘peer’-professional (bijvoorbeeld een arts
voor artsen of een verpleegkundige voor verpleegkundigen) de presentatie
geven en laat hen vertellen over de ervaringen met het gebruik van de
patiéntenomgeving. Indien deze ‘peer’ niet in de eigen zorgorganisatie
aanwezig is, kan ook een ‘peer’ uit een andere organisatie worden gevraagd.
Vaak kennen de leveranciers van de pati€éntenomgeving enthousiaste en
inspirerende sprekers. Ook adviseren de respondenten om de Chief Medical
Information Officer (CMIO) of Chief Nursing Information Officier (CNIO) te
betrekken. Het voordeel van het inzetten van ‘peers’ is dat zij begrijpen wat de
zorgen zijn van hun collegae en hun taal spreken. Bovendien zorgen zij voor
een bepaalde mate van sociale druk (Greenhalgh et al., 2004)
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Een rondje langs alle vakgroepen/maatschappen of afdelingen blijkt volgens
de respondenten ook te helpen. In de focusgroep bij de
projectleidersbijeenkomst werd genoemd dat dit georganiseerd kan worden
door tijd te vragen op een bestaand overleg zoals de vakgroep-,
maatschapsvergadering of het teamoverleg.

“In mijn beleving raakt het iedereen, dus moet je iedereen
mee hebben. Vandaar dat ik heb gezegd ik wil ook naar
het afdelingsoverleg. Want ik spreek wel teamleiders en ik
spreek wel de managers erboven, maar dat komt echt niet
op de werkvloer. Ik heb wel key-users en die dan kan ik
wel wat vertellen, maar dan komt de helft niet aan bij de
andere collega’s. Dus ik wil zoveel mogelijk zelf gaan om
hen te bereiken” [deelnemer projectleidersbijeenkomst].

De respondenten geven aan dat het gericht informeren van zorgprofessionals
ook na de invoering belangrijk blijft. Door blijvende aandacht ontstaat snelle
terugkoppeling tussen projectleider, ICT-organisatie en zorgprofessional over
de mogelijkheden en problemen.

Het trainen van zorgprofessionals

De eHealth-monitor laat zien dat naast patiénten ook zorgprofessionals
ondersteund en getraind moeten worden bij het gebruik van een ICT-
technologie (Wouters et al.,, 2018). Wouters et al. (2018) refereren naar een
onderzoek van Lam et al. (2014) dat aantoont dat een sterker gevoel van
bekwaamheid positief samenhangt met de bereidheid om een technologie in
te zetten. Ook uit het onderzoek van Henneman et al. (2017) en Otte-Trojel et
al. (2016) blijkt dat trainingen voor zorgprofessionals van belang zijn om
eHealth-technologieén te accepteren. Van Houwelingen (2018) stelt dat
trainingen in het verlenen van zorg op afstand (denk aan beeldbellen) door
verpleegkundigen wenselijk zijn. Volgens Van Houwelingen geldt dit zowel
voor de zogenaamde ‘digital natives’ als voor verpleegkundigen met beperkte
digitale vaardigheden, de zogenaamde ‘digital immigrants’.

Doel van trainingen is zorgprofessionals vaardigheden te laten ontwikkelen
voor technische aspecten (‘hoe werkt het portaal’), interpersoonlijke
aspecten ('hoe communiceer ik op het portaal’) en werkprocessen (‘hoe zet ik
een portaal in tijdens mijn werkzaamheden, zoals communicatie met de
patiént tijdens een consult’). Van Houwelingen (2018) benadrukt dat het
belangrijk is om tijdens de training speciale aandacht te schenken aan
competenties waarover verpleegkundigen onzeker zijn. Otte-Trojel et al.
(2016) en Elkind en Higgins (2017) adviseren om scholing over elektronische
patiénten dossiers en patiéntenomgevingen te introduceren in het curriculum
van zorgprofessionals, zoals medisch specialisten en verpleegkundigen.

“Ik [...] durf echt te zeggen dat de patiénten verder zijn als
het personeel. Dat durf ik echt te zeggen.” [respondent 2.1,
projectmedewerker]

Opvallend genoeg kwam uit ons onderzoek naar voren dat maar een beperkt
aantal ziekenhuizen scholing organiseert voor zorgprofessionals en dat in die
scholing niet altijd aandacht wordt besteed aan alle drie de aspecten:
technisch, interpersoonlijk en werkprocessen. Een ziekenhuis verleidt
zorgprofessionals met een goodie-bag om een scholing te volgen over het
doen van een consult via een webcam.
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Tijdens een van de interviews werd uitgelegd hoe een ziekenhuis met succes
een ‘roadshow’ had georganiseerd voor alle medewerkers van de polikliniek.
Tijdens een avondbijeenkomst met eten voor alle deelnemers werd uitleg
gegeven over de patiént van de toekomst en de wijze waarop een ziekenhuis
zich moet gaan organiseren. Kennis over abstracte onderwerpen zoals artificial
intelligence en big data werd gedeeld. Het portaal werd getoond en
zorgprofessionals kregen in een workshop de mogelijkheid om na te denken
over de impact op hun werkprocessen. Dit werd als zinvol ervaren.

“Je moet een bepaald kennisniveau hebben van de hele
digitale transformatie voordat je echt kunt begrijpen wat
voor impact het heeft op je werkproces [...] Je moet eerst
leren, merken wat er allemaal kan. Als je gewoon op de
poli werkt en je doet alles met de telefoon en de patient
vraagt er niet om, dan weet je ook niet wat er allemaal kan
en wat voor effect het allemaal kan hebben. Dan word je
vanzelf ook bewust van: dat kan op ons ook wel een
impact hebben. “ [respondent 7.1, projectmedewerker].

Een ander ziekenhuis traint polikliniekmedewerkers in het ziekenhuisbrede
afsprakenbeleid door ze het patiéntenportaal te laten zien en hen te voorzien
van een instructie om het afsprakenbeleid op een uniforme wijze te
implementeren. Tijdens de training leren medewerkers om de voordelen te
benoemen en ook om de patiént op een juiste manier te informeren
(bijvoorbeeld ook over hoe ze moeten inloggen met DigiD).

Ambassadeurs

Gladwell (2002) schreef een boek over het starten van een “sociale epidemie’,
waarmee andere mensen overtuigd worden om mee te doen met een
innovatie. Hij stelt dat een sociale epidemie gestart kan worden door
ambassadeurs. Gladwell onderscheidt drie verschillende vormen van
ambassadeurs. Er zijn connectors, mensen die in staat zijn om mensen en
nieuwe concepten met elkaar te verbinden. Daarnaast de maven, de mensen
die gezien worden als experts, zij verzamelen en verspreiden. En als derde
salesmen, mensen die emotionele overtuigingskracht hebben en non-verbaal
sterk beinvloeden. Volgens Gladwell (2002) heb je alle drie de ‘'soorten’
ambassadeurs nodig om een sociale epidemie te starten.

Meerdere respondenten geven het belang aan van ambassadeurs voor zowel
patiénten als zorgprofessionals. Een respondent benoemt specifiek dat
ambassadeurs voor zorgprofessionals uit de eigen beroepsgroep (de
zogenaamde ‘peers’) moeten komen. Een aantal respondenten benoemt dat
het moeilijk is om ambassadeurs te vinden en te behouden. Daarnaast wordt
de kanttekening gemaakt dat sommige enthousiastelingen voor
technologische innovatie hun geloofwaardigheid verliezen, omdat zij te veel
voor de troepen uitlopen (Rogers, 2003; Grol, 2005). Het is dus van belang om
ambassadeurs zorgvuldig te selecteren. Ook is het belangrijk om hen te
voorzien van voldoende randvoorwaarden, zodat zij ook daadwerkelijk tijd
kunnen besteden aan hun werk als ambassadeur.
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Ondersteuning bij de inbedding in werkprocessen

Omdat het gaan werken met een pati€ntenomgeving impact heeft op het
werkproces van zorgprofessionals, is het van belang dat zij hierin worden
ondersteund.

"Het is toch wel een stukje grote verandering in de
organisatie, hoor. Het lijkt heel makkelijk, maar als je al
jaren zo werkt dat een assistente eigenlijk altijd afspraken
doet en dan zeg jij tegen haar: “je hoeft dat werk niet meer
te doen”. Die is gelijk bang, van oh, word ik dan
ontslagen?. Ook als je zegt “Nee, er is toch zat werk voor
jou’, helpt dat niet. Zij moet zich dat ook realiseren. Dus
het is ook wel een stukje cultuur- en werkverandering wat
nog even moet landen bij de mensen.” [respondent 3.5,
adviseur marketing en communicatie]

Zorgorganisaties kijken nog beperkt naar hoe de zorgprofessional de
patiéntenomgeving een effectief en efficiént onderdeel kan laten zijn van zijn
werk. Ook lijkt er weinig gekeken te worden naar de wijze waarop diensten op
de patiéntenomgeving, zoals een e-consult, andere vormen van zorgverlening
kunnen vervangen. Een patiéntenomgeving is op deze manier vooralsnog
vooral iets dat naast de bestaande zorg komt te staan. Mogelijke verklaring
hiervoor is dat het 'invoeren’ van het portaal vaak gestuurd wordt vanuit ICT-en
communicatieafdeling en minder vanuit het domein van de zorgprofessionals.

Een andere mogelijke verklaring voor de geringe aandacht voor inbedding ligt
in de beperkte betrokkenheid van de Raden van de Bestuur (zie ook paragraaf
5.1).

Op het bovenstaande zijn wel uitzonderingen. Twee aan dit onderzoek
deelnemende ziekenhuizen kiezen bijvoorbeeld voor focustrajecten. In zo'n
focustraject wordt één van de digitale diensten van de patiéntenomgeving als
uitgangspunt genomen voor een herontwerpproces van werkprocessen van
een bepaald specialisme. Zij besteden dan bijvoorbeeld relatief veel energie
aan het stimuleren van het gebruik van online afspraken bij een specialisme
met veel terugkerende patiéntencontacten (hoge frequentie
herhaalconsulten). Door te kiezen voor een specialisme of werkproces
waarvoor deze functionaliteit belangrijk of behulpzaam is, kan worden
uitgevonden hoe de patiéntenomgeving optimaal ingebed kan worden in
werkprocessen. Met behulp van experimenten duidelijk welke ondersteunende
materialen zorgprofessionals en/of patiénten nodig hebben.

Een geinterviewde projectleider geeft aan dat het bij een focustraject belangrijk

is om een specialisme of afdeling te blijven ondersteunen totdat hieraan niet
langer behoefte is en/of als er alle mogelijke ondersteuning is geboden:
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“We hebben onszelf de uitdaging gegeven: 'We gaan nu
twee die graag willen, ook al verwachten we dat het
proces wat moeizamer is, die gaan we niet loslaten, die
gaan we blijven ondersteunen totdat we het gevoel
hebben dat we er alles aan hebben gedaan om hen daarin
te helpen. Als dat niet lukt is dat ook prima, maar dan heb
je wel het gevoel dat je er alles aan gedaan hebt, in plaats
van dat je het gevoel hebt ik heb het aangeboden, maar ze
snappen het niet. [...] We blijven jullie nu begeleiden en als
het dan niet werkt, prima. Dan kun je ook aantonen of
vastleggen waar het wel werkt en waar niet.” [respondent
4.2 projectleider].
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Portaal- en PGO-gebonden
factoren

Logischerwijs heeft ook de technologie van de patiéntenomgeving invloed op
het gebruik ervan. In dit hoofdstuk behandelen we portaal- en PGO-gebonden
factoren. We gaan achtereenvolgens in op de functionaliteit en inhoud, de
gebruiksvriendelijkheid en privacy en beveiliging van pati€éntenomgevingen.

De uitdaging van functionaliteit en inhoud

Belangrijke vragen die nog weinig wetenschappelijk bewijs kennen zijn: Welke
digitale diensten worden het meest gebruikt door patiénten? Waarom en
onder welke voorwaarden? Hoe zorg je ervoor dat specifieke digitale diensten
dusdanig waardevol zijn voor patiénten, dat zij ze ook gaan en blijven
gebruiken? Op basis van een onderzoek in acht ziekenhuizen concluderen
Haan et al. (2017a) dat diensten gericht op interactie tussen patiént en
zorgprofessional populair zijn. Haan et al. (2017a) noemen voorbeelden zoals
een videoconsult en een chat-/ e-consultfunctie. De respondenten in ons
onderzoek noemen interactieve functionaliteiten ook als een belangrijke reden
om het portaal te gebruiken. Zij pleiten ervoor om patiéntenomgevingen uit
meer dan online inzage in het dossier te laten bestaan.

Uit de analyse van gebruikersstatistieken en op basis van de interviews zijn er
geen functionaliteiten of diensten die garant staan voor hoge
gebruikerspercentages van een patiéntenomgeving. Een dienst als online
afspraken lijkt bijvoorbeeld in het ene ziekenhuis voor grote
bezoekersaantallen te zorgen, terwijl er in het andere ziekenhuis amper
gebruik van wordt gemaakt. Deze verschillen zijn mogelijk te verklaren door de
inbedding van een digitale dienst in de werkprocessen van een zorgorganisatie
en het belang dat patiénten eraan gaan hechten.

Om die reden focussen we ons in deze paragraaf op de succesfactoren voor
de ontwikkelstrategie van een patiéntenomgeving en de samenwerking tussen
zorgorganisaties richting de leveranciers van pati€ntenomgevingen.

Waarom zijn de functionaliteit en inhoud relevant?

Het onderzoek van Dontje, Corser & Holzman (2014) laat zien dat patiénten
afhaken als ze vinden dat de patiéntenomgeving na het inloggen onvoldoende
meerwaarde heeft ten opzichte van face-to-face contact of telefonisch
contact. Wanneer patiénten bijvoorbeeld merken dat communiceren via de
telefoon sneller gaat dan via het PGO is dat een reden om niet langer gebruik
te maken van het portaal. Een respondent van dit onderzoek heeft via het
pati€éntenportaal een aantal keren een vraag gesteld aan een specialist en krijgt
daarop niet altijd antwoord:
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“Wat me opviel is dat een paar artsen daar heel
consciéntieus in zijn, die doen dat binnen twee dagen
zoals ze beloven op de website. Er zijn artsen die nooit
antwoord geven. [...] Ik wil antwoord op mijn vraag. Wat ik
wel eens deed is vragen aan de secretaresse om te vragen
of ze in het dossier wil kijken. Soms was het een
dringende vraag; zeker na de transplantatie ben je erg
onzeker. Dan vroeg ik dus via de secretaresse of ze
antwoord kon forceren. Soms lukte dat wel en soms lukte
dat niet en dat is een zwak punt daarin eigenlijk.”
[respondent 0.2, patiént en lid van cliéntenraad]

Ook als patiénten de medische terminologie in de pati€éntenomgeving moeilijk
vinden om te begrijpen, kan dat een reden zijn om de patiéntenomgeving niet
meer te bezoeken (Dontje et al,, 2014). Haan et al. (2017a) benadrukken
daarom het belang van een begrijpelijke inhoud van het dossier. Een
respondent geeft aan dat ze bij de ene arts wel de neiging heeft om te kijken
en bij de andere niet:

Ik lees soms echt een verslag, dat ik denk ‘ik heb er zelf bij
gezeten, maar ik heb geen idee wat hier nu staat’. Terwijl
in die gesprekken heeft een arts het heel duidelijk aan mij
verteld, in echt gewoon Jip en Janneke taal. En dan
begrijp ik het. En dan schrijft hij het in zo’n dossier en dan
denk ik ‘geen idee’. Weet je, want dan komen er toch
ineens andere termen en dan moet ik bijna alles googlen
en dan merk ik ook dat ik denk ‘nou het heeft niet echt zin
om dit na te kijken’[...]. En dat is bij de ene specialist ook
weer anders dan bij de andere. De ene schrijft het wel heel
duidelijk op en dan heb ik ook eerder de neiging om even
te kijken wat zij heeft geschreven dan bij diegene die ik
toch niet kan volgen.” [respondent 0.1, patiént]

Een andere respondent vindt het vervelend dat bepaalde items leeg zijn en
denkt dat daardoor patiénten afhaken.

“Er zijn ook een aantal knoppen en daar klik je op en die
zijn nog niet ingevuld. Bijvoorbeeld radiologisch
onderzoek, die staat helemaal blanco [...] Wie een of twee
van dat soort dingen tegenkomt, dan denk je automatisch
bij de knop bloedonderzoek, daar zal ook wel niets onder
staan, maar die is helemaal gevuld. [...] Ik vermoed dat dat
nog in ontwikkeling is [...] Dan zou het handig zijn, om
daar het bekende plaatje neer te zetten van: werk in
uitvoering.” [respondent 0.4, patiént en lid van
cliéntenraad]

Hoe krijg je goede functionaliteit en inhoud?

Per digitale dienst een implementatie- en veranderproces

Wanneer zorgorganisaties te veel diensten tegelijk implementeren, leidt dit tot
suboptimale implementatie en inbedding. We zagen immers al eerder dat
implementatie van een nieuwe digitale dienst meer behelst dan een technische
implementatie. Om ervoor te zorgen dat zowel patiént als professional het
gaan gebruiken, is er ook een verandertraject nodig.
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Een verandertraject waarbij mensen met de nieuwe dienst leren werken, de
dienst bekend wordt gemaakt en het wordt ingebed in het zorgproces van de
zorgprofessional. Daar gaat veel tijd overheen, geeft een respondent aan:

"‘De belemmerende factoren, dat zijn tijd en ook wel weer
een beetje kennis [...] Je moet het helaas stapje voor stapje
doen. [...] Al die andere vragenlijsten, daarvoor moet je
naar de specialismen, het allemaal bespreken, je moet het
beschikbaar stellen. Dus daar gaan inderdaad heel veel
stappen overheen. Beslisorganen die daar nog weer wat te
zeggen over moeten hebben. Ja, daardoor ontstaat
misschien ook wel wat terughoudendheid daarin”.
[respondent 3.3, senior functioneel beheerder]

Ook een respondent die reflecteert op het succes van de functionaliteiten in
het portaal, maar benadrukt de investering die het vraagt:

"We merken dat het inbedden van het portaal in het
werkproces is waar het op blijft hangen. Dan hebben we
een mooi portaal met functionaliteiten, maar als een
patiént gebruikt maakt van de functionaliteiten maar het
wordt aan de andere kant niet opgepakt, dan kan iemand
een e-consult initialiseren, maar dan gebeurt daar niks
mee. Dus dat is wat we in een volgende stap moeten
doen. [...] Sommigen gebruiken al veel meer van het
portaal dan anderen. Sommigen nog helemaal niks.”
[respondent 11.2, communicatieadviseur]

Ook het inbedden van het proces van online afspraken maken vraagt een
stevige investering van de zorgorganisatie. Combinatieafspraken zijn moeilijk
om zelf door een patiént te laten inplannen. Daarnaast geeft een respondent
aan dat de hoeveelheid afspraakcodes een belemmering vormt om patiénten
zelf te laten plannen. Een andere respondent uit een ander ziekenhuis
benadrukt dat het online afspraken maken niet een van de eerste
functionaliteiten zou moeten zijn die je als zorgorganisatie moet aanbieden
aan de patiént:

“Ik kan me voorstellen dat dit [online afspraken, red.] een
wens is die vanuit patiénten heel erg leeft en vanuit
zorgverleners ook. Maar dat hier een proces achter zit
waar je u tegen zegt. Wat ik andere ziekenhuizen adviseer
om niet als eerste op te pakken, om niet daarmee je
patiénten naar je portaal te lokken. Ga je dan richten op
vragenlijsten en patiénten-informatie. Want die afspraken
brengt zoveel te weeg op de poli’s [...] Je komt aan hun
agenda. Je moet in ieder geval gaan voor alle
herhaalafspraken, enkelvoudig herhaalafspraken gewoon
online kunnen plannen.” [respondent 8.4, stafadviseur
poliklinische zorg]

Samenwerking tussen zorgorganisaties en EPD-leveranciers
Uit de groepsinterviews blijkt dat leveranciers pas aan de slag gaan met het

verbeteren of ontwikkelen van een nieuwe dienst wanneer meerdere
ziekenhuizen deze wens kenbaar maken aan leveranciers.
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Daarom pleiten respondenten ervoor dat ziekenhuisorganisaties hierin de
samenwerking zoeken. Om zo meer invloed uit te oefenen op de
ontwikkelagenda van leveranciers. Uit de focusgroep met EPD- en PGO-
leveranciers blijkt dat zij het belang inzien van ziekenhuizen die met elkaar
functionaliteiten en wensen afstemmen. Veel leveranciers hebben hiervoor
een gebruikersoverleg in het leven geroepen. Toch is er soms ook enig
wantrouwen richting de leveranciers, omdat de respondenten het idee hebben
dat leveranciers financieel gezien geen baat hebben bij onderlinge
samenwerking tussen de zorgorganisaties. Immers, zij kunnen op die manier
de ontwikkelagenda zelf bepalen en ook voorkomen dat er marktmacht bij
afnemers ontstaat.

De uitdaging van gebruiksvriendelijkheid

Van gebruiksvriendelijkheid is sprake als gebruikers vinden dat een
patiéntenomgeving gemakkelijk te gebruiken is (Paz & Pow-Sang, 2016). Of
zoals een respondent het verwoordt:

“Het moet niet alleen content-based zijn, daar kan een
patiént niks mee. Als hij de weg kwijtraakt tussen
vaktermen of een slecht opgemaakte site, sla je de plank
mis. [...] Een begrijpelijke site, een site die intuitief werkt.
[respondent 9.2, patiént].

Waarom is gebruiksvriendelijkheid relevant?

Als ontwikkelaars geen rekening houden met de gebruiksvriendelijkheid van de
digitale patiéntenomgeving, kan het zijn dat patiénten en/of hun naasten deze
niet (meer) gebruiken. Uit meerdere onderzoeken blijkt dat het om deze reden
belangrijk is dat een patiéntenomgeving eenvoudig te gebruiken is voor
patiénten (Kruse et al., 2015; Van Der Leij, 2018; Woods et al., 2013; Woods et
al., 2017).

Hoe verhoog je de gebruiksvriendelijkheid?

Een multidisciplinaire ontwikkelbenadering

Van Gemert-Pijnen et al. (2011) stellen dat een multidisciplinaire aanpak bij de
ontwikkeling van een eHealth-toepassing essentieel is. Dat doe je door te
starten met multidisciplinair projectmanagement en door de
patiéntenomgeving continu te evalueren op o.a. gebruiksvriendelijkheid (zie
ook paragraaf 5.1).

Van Gemert-Pijnen et al. (2018) benadrukken het belang van het betrekken van
alle belanghebbenden bij de ontwikkeling van een eHealth-technologie. Dat
betekent eerst de belangrijkste stakeholders in kaart brengen en vervolgens
potentiéle gebruikers vragen naar wensen en voorkeuren (ibid.). Denk aan de
receptionisten, servicemedewerkers, polikliniekmedewerkers
(doktersassistentes, verpleegkundigen, verpleegkundig specialisten, physician
assistants, artsen), usability experts, de functionaris gegevensbescherming,
juristen en managers. Omdat de patiént en/of zijn naaste de belangrijkste
beoogd gebruiker is, mag deze natuurlijk niet vergeten worden. Ook
cliéntenraden kunnen dit ondersteunen, bleek in dit onderzoek.
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Uit eerder onderzoek van De Mul, Adams, Aspria, Otte-Trojel en Bal (2013)
blijkt dat patiéntparticipatie bij de ontwikkeling van een patiéntenportaal de
gebruiksvriendelijkheid van een portaal gunstig beinvloedt. Ziekenhuizen doen
dit door middel van patiéntenpanels, discussiegroepen waarin patiénten en
zorgprofessionals deelnemen, vragenlijsten, interviews en focusgroepen.

Opvallend genoeg blijkt uit de focusgroep met EPD- en PGO-leveranciers dat
zij geen klankbordgroep van patiénten hebben bij de ontwikkeling van hun
producten. Zij geven aan dat ze de zorgorganisaties als hun klanten zien en dat
zij verwachten dat de wensen vanuit deze zorgorganisaties komen.

Testen van gebruiksvriendelijkheid

Er zijn diverse manieren om de gebruiksvriendelijkheid van een product te
testen. Interviews en enquétes worden volgens een recente review het meest
gebruikt om inzicht te krijgen in gebruikerservaringen en verbeterkansen (Paz
& Pow-Sang, 2016). Daarnaast worden er vaak gebruikerstests gedaan, waarbij
een representatieve groep gebruikers een lijst met taken krijgt en er wordt
gekeken of zij deze taken makkelijk kunnen uitvoeren. Andere manieren om de
gebruiksvriendelijkheid te testen zijn thinking aloud/thinking out loud sessies,
eye tracking en heuristieke evaluatie, waarbij experts beoordelen of een
patiéntenomgeving voldoet aan een aantal vaste usability principes (ibid.).

Andersen et al. (2017) pleiten ervoor om ook ‘content understanding’ toe te
voegen aan tests van gebruiksvriendelijkheid. Op deze manier kan ook de
begrijpelijkheid van de inhoud van patiéntenomgevingen worden verbeterd.
Om eHealth-ontwikkelaars en -aanbieders te helpen bij het vergroten van de
toegankelijkheid van informatie op een patiéntenomgeving, ontwikkelde
Pharos (2018b) de “checklist toegankelijk informatie”. Een geinterviewde
patiént onderschrijft het belang van toegankelijke informatie en stelt voor om
door te linken naar andere websites voor meer aanvullende informatie:

“Ik kan me voorstellen dat er mensen zijn die aanvullende
informatie nodig hebben [...] Dat het wel eens handig zou
zijn, dat er goede linkjes, of goede adviezen staan over
literatuur die ze kunnen raadplegen. [...] Ik merk dat
sommige mensen niet weten hoe je een goede zoekvraag
formuleert. Als je een goede, op jou gerichte link krijgt met
informatie, dan weet je als specialist dat mensen de goede
informatie vinden. Er is natuurlijk een hoop onzin te
vinden op internet en dat gaat in hoofden van mensen een
eigen leven leiden.” [respondent 0.2, patient en lid van
cliéntenraad]

Uit onze interviews blijkt dat ziekenhuizen op verschillende manieren de
gebruiksvriendelijkheid testen. Zij doen dit door het samenstellen van een
patiéntenpanel, door vragenlijsten af te nemen bij patiénten (bijv.
websitebezoekers of panelleden), door patiénten in een klankbordgroep
(gebruikersgroep) te hebben en door patiénten het portaal inclusief de diverse
diensten te laten testen. Respondenten benadrukken het belang van testen
vanaf de start van de ontwikkeling van een dienst (zie ook Van Gemert-Pijnen
et al, 2018).
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Aan elk van deze vormen kleven voor- en nadelen. Zo kun je met vragenlijsten
een relatief groot aantal patiénten om input vragen. Deze vragenlijsten
bereiken echter relatief weinig laaggeletterde patiénten of mensen met lage
digitale vaardigheden. Het telefonisch afnemen van deze vragenlijsten kan dat
deels ondervangen, maar dit heeft dan weer als nadeel dat het tijdrovender is.
Een respondent heeft goede ervaringen met het direct na het gebruiken van
het portaal afnemen van een vragenlijst. De gebruikerservaringen zitten dan
nog vers in het geheugen. Belangrijk is dat patiénten dit van te voren weten,
zodat zij hierop alert zijn.

Er is onderzoek gedaan naar hoe patiénten met lage(re)
gezondheidsvaardigheden beter gebruik kunnen maken van patiéntenportalen
(Garritsen, Boer, Gaag, & Rademakers, 2017). Hun onderzoek laat zien dat
kleine aanpassingen in het patiéntenportaal ertoe kunnen leiden dat het
portaal beter aansluit op patiénten met lage gezondheidsvaardigheden. Deze
aanpassingen zijn: afbeeldingen toevoegen in het portaal, moeilijke woorden
vermijden, groot lettertype gebruiken, complete informatie verstrekken, het
stimuleren van actief gebruik en het betrekken van de beocogde gebruikers bij
de ontwikkeling van een portaal (ibid.).

Uit de interviews blijkt dat zorgorganisaties pas tijdens de doorontwikkeling van
een patiéntenomgeving rekening gaan houden met specifieke doelgroepen,
zoals laaggeletterden. Respondenten geven aan dat ze momenteel plannen
aan het maken zijn om hiermee aan de slag te gaan of hier in de toekomst
werk van willen gaan maken. Daarbij worstelen diverse respondenten wel met
manieren om bijvoorbeeld laaggeletterden te vinden.

De DigiD-drempel

Ingewikkelde inlogprocedures kunnen een reden zijn om een portaal niet te
(blijven) gebruiken (Vennik et al.,, 2014). Uit de meeste interviews en uit de
focusgroep met de projectleiders bleek dat het inloggen met DigiD als een
grote belemmering wordt ervaren door patiénten en/of hun naasten. Een
ziekenhuis heeft er zelfs een benaming voor:

“Een digi-drempel noemen we dat.” [respondent 4.2,
projectleider]

Een manier om gebruikers vertrouwd te maken met DigiD is door aansluiting te
zoeken bij bestaande DigiD-cursussen. Een ziekenhuis liet tijdens een interview
weten dat ze in gesprek zijn met de gemeente om aan te sluiten bij de DigiD-
cursus die de gemeente aan inwoners geeft. Zij verkennen of de gemeente in
de cursus specifiek aandacht kan hebben voor het inloggen op het
patiéntenportaal. Een ander ziekenhuis heeft afspraken gemaakt met de
bibliotheek die een DigiD-cursus verzorgt. Zij nemen het inloggen in het
portaal mee in deze cursus.

Een respondent benadrukt dat patiénten moeten ervaren wat er achter ‘de
drempel’ zit. Ook vanuit de Unified Theory of Acceptance and Use of
Technology (UTAUT) weten we dat het belangrijk is dat patiénten ervaren dat
de moeite van bijvoorbeeld het (leren) inloggen opweegt tegen de
opbrengsten (Venkatesh, Thong & Xu, 2013). Daarbij is het belangrijk dat
patiénten snappen waarom een beveiligingsdrempel nodig is, zodat het
bijdraagt aan het inzien van voordelen, zoals het krijgen van een gevoel van
vertrouwen.
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Er zijn ziekenhuizen die patiénten via papieren informatiematerialen over het
gebruik van DigiD informeren. Een ziekenhuis stuurt bijvoorbeeld met de
afspraakbevestiging via e-mail een handleiding van vier kantjes mee als bijlage.
Hierin staat hoe de patiént kan inloggen met DigiD. Andere ziekenhuizen
verwerken informatie over inloggen met DigiD in algemene informatiefolders
over de patiéntenomgeving.

De uitdaging van privacy en beveiliging

Uit meerdere onderzoeken blijkt dat privacy en beveiliging bij het uitwisselen
van gegevens belangrijke zorgen zijn van patiénten (Dontje, Corser, &
Holzman, 2014; Medford-Davis, Chang, & Rhodes, 2017; Wildenbos, Peute, &
Jaspers, 2017). Onderzoek van Dontje et al. (2014) toonde aan dat patiénten
ambivalent zijn over de wijze waarop omgegaan moet worden met hun privacy
en daarmee de beveiliging van een PGO. Voor sommige patiénten is het
moeilijk om te beoordelen of de pati€ntenomgeving voldoet aan de gestelde
privacy-eisen. Ook is het voor burgers niet inzichtelijk of de partijen die data
uitwisselen voldoen aan alle privacy-eisen (Hooghiemstra, 2017).

De interviews bevestigen eerder onderzoek: er bestaat grote verschillen tussen
burgers als het gaat om hun opvattingen en voorkeuren op het gebied van
privacy en het delen van gegevens (Hooghiemstra, 2017). Uit onderzoek van
Wehrens en Weggelaar (2018) blijkt dat Nederlandse patiénten/burgers veel
vertrouwen hebben in de zorgorganisatie. Zij verwachten daarnaast dat de
overheid zorgorganisaties controleert als het gaat om privacy- en
gegevensbescherming. Er zijn ook burgers die niet met dit soort technologie
willen werken, uit angst voor een data-lek of de kans dat mensen hun
medische informatie kunnen inzien, zonder dat zij daarvoor bevoegd of
geautoriseerd zijn.

Waarom is privacy en beveiliging relevant?

Allereerst is er natuurlijk de juridische verplichting om te voldoen aan wet- en
regelgeving zoals de wet Algemene Verordening Gegevensbescherming (AVG)
en de Wet cliéntenrechten bij elektronische verwerking van gegevens
(Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, 2017). Deze wetgeving biedt
echter niet altijd duidelijkheid over de technische eisen die gesteld
mogen/moeten worden aan de opslag van gegevens van een patiént. De
komende jaren moet dit nader uitgekristalliseerd worden (Wehrens et al, 2018).

Daarnaast is het belangrijk dat gebruikers vertrouwen hebben in de
beveiliging van de patiéntenomgeving en de wijze waarop de zorgorganisatie
met persoonsgegevens en medische gegevens omgaat. Aan de andere kant
lazen we in de voorgaande paragraaf al dat beveiliging niet moet leiden tot
ingewikkelde inlogprocedures, omdat dit een reden voor patiénten kan zijn om
een portaal niet te (blijven) gebruiken.

Hoe zorg je voor goede privacybescherming en beveiliging?

Betrokkenheid van de jurist en functionaris gegevensbescherming

Om de wet- en regelgeving te toetsen bij oplossingen die zorgorganisaties
willen bieden via het portaal is het aan te bevelen om een jurist en een
functionaris gegevensbescherming mee te laten denken bij de ontwikkeling
van digitale diensten en het beleid daaromtrent. Respondenten geven aan dat
dit van grote waarde is én dat dit vaak niet of te laat gebeurt.
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Duidelijkheid over wat er met data gebeurt

In Nederland hebben we voor het opslaan van gezondheidsinformatie en het
delen van gezondheidsinformatie een opt-in systeem. Patiénten moeten
expliciet toestemming geven voor het opslaan en delen van gegevens.
Daarnaast is in de wet Algemene Verordening Gegevensbescherming (AVG)
geregeld dat zorgprofessionals een verantwoordingsplicht hebben. Dat wil
zeggen dat zij moeten kunnen aantonen dat zij de juiste technische en
organisatorische maatregelen hebben genomen om de persoonsgegevens van
patiénten te beveiligen. De Autoriteit Persoonsgegevens benoemt dat
zorgprofessionals aan drie eisen moeten voldoen:

“Dat houdt bijvoorbeeld in dat u:

- niet méér persoonsgegevens verwerkt dan noodzakelijk is
voor het doel van de verwerking;

- de toegang van medewerkers tot de persoonsgegevens
beperkt;

- de persoonsgegevens niet langer bewaart dan nodig is.”
(Autoriteit Persoonsgegevens, 2018)

Sinds de invoering van de wet Algemene Verordening Gegevensbescherming
(AVG) hebben burgers het recht op ‘vergetelheid'. Dit betekent dat een burger
mag aangeven dat zijn/haar gegevens niet langer bewaard mogen worden. Dit
recht is echter niet van toepassing op medische dossiers, maar wel op
bepaalde informatie uit het medisch dossier. In de Wet op de geneeskundige
behandelingsovereenkomst (WGBO) is vastgelegd dat medische dossiers 15
jaar bewaard moeten worden. Ook in deze wet is vastgelegd dat patiénten
mogen vragen om gegevens te verwijderen uit het dossier. In de WGBO en het
beroepsgeheim van zorgprofessionals is geheimhouding en bescherming van
gegevens geregeld. De gestelde eisen voor geheimhouding gelden ook voor
digitale uitwisseling.

De Wet cliéntenrechten bij elektronische verwerking van gegevens stelt eisen
aan het veilig elektronisch uitwisselen van medische gegevens in de zorgsector
(Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, 2017). Het gaat om
elektronische uitwisselingssystemen waarmee op elektronische wijze
(gedeelten van) dossiers inzichtelijk gemaakt kunnen worden voor andere
zorgprofessionals. Met andere woorden, het geven van toegang tot gegevens
die in de systemen van zorgorganisaties zitten. Een deel van de eisen in deze
wet hoeft pas op 1 juli 2020 geimplementeerd te zijn. Een van die eisen is dat
er een systeem moet zijn dat het mogelijk maakt dat zorgprofessionals in
overleg met de patiént bepalen welke gegevens wel of niet door welke
(categorieén van) zorgprofessionals mogen worden ingezien (gespecificeerde
toestemming). Bovendien moet er een loggingssysteem zijn (wie heeft welke
gegevens ingezien) dat door de patiént geraadpleegd mag worden. Voor het
hergebruiken van data van de patiént -voor bijvoorbeeld onderzoek- is ook
expliciete toestemming nodig. Dit naast een toetsing door de Medisch
Ethische Toetsingscommissie.
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Het is vooral belangrijk dat de informatie over hoe de zorgorganisatie en de
zorgprofessional hun gegevens opslaan en gebruiken heel duidelijk wordt
uitgelegd richting patiénten. Het schaden van het vertrouwen dat patiénten
geven aan zorgorganisaties en zorgprofessionals moet bestraft worden. Weten
wie toegang heeft gehad tot jouw dossier, wordt door de respondenten

eveneens belangrijk gevonden.
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Discussie

In dit rapport brachten we succesfactoren voor het (zinvol) gebruik van
patiéntenomgevingen in kaart. We deden dat op basis van het door ons
uitgevoerde onderzoek in zowel de wetenschappelijke literatuur als onder 69
respondenten. We vonden mooie aanknopingspunten voor het stimuleren van
het gebruik van de patiéntenomgeving vanuit het perspectief van zowel de
patiént, zorginstelling als de techniek en functionaliteit van een
patiéntenomgeving. We zien ook dat er in Nederland - mede door de VIPP-
regeling - een versnelling komt in de implementatie van patiéntenomgevingen.
Tegelijkertijd blijkt uit ons onderzoek dat veel ziekenhuizen nog in de fase
zitten van ‘in gebruik nemen’ en het stimuleren van mensen om de
patiéntenomgeving te gaan gebruiken. In dit laatste hoofdstuk reflecteren we
op deze bevindingen en doen wij enkele suggesties voor vervolgonderzoek.

Doordachte doelen

Vanzelfsprekend is het van belang dat mensen het gebruik van de
patiéntenomgeving ervaren als een prettige of zelfs betere manier van a)
communiceren met de zorgverlener en andere mensen in hun zorgnetwerk, b)
informatie vergaren en verschaffen over hun gezondheid, en ¢) het
organiseren van hun zorg. Om deze meerwaarde te realiseren, zijn doordachte
doelen nodig.

Het is aannemelijk dat de ervaren meerwaarde van digitale diensten verschilt
per persoon en per doelgroep. Wat de één een zeer waardevolle toepassing
vindt, vindt een ander weinig interessant of relevant. Sieferink et al. (2017)
adviseren daarom om te bepalen voor wie een eHealth-technologie om welke
redenen geschikt, waardevol en zinvol is. Wij onderschrijven deze oproep van
harte. Het kan een bewuste keuze zijn om een dienst te realiseren die voor een
relatief kleine groep waarde heeft. Een dergelijke dienst leidt dan niet tot hoge
gebruikersaantallen, maar kan bijvoorbeeld wel een belangrijke bijdrage
leveren aan bijvoorbeeld de kwaliteit van zorg of de kwaliteit van leven van
mensen. Wij adviseren zorgorganisaties daarom om bij het formuleren van
doelen breder te denken dan in termen van beoogde gebruikersaantallen.
Doelen dienen gebaseerd te zijn op een duidelijke analyse van de waarde die
de dienst op een patiéntenomgeving toevoegt (‘'value creation’), bijvoorbeeld
het efficiénter maken van bestaande processen of het verplaatsen van zorg
(Van Limburg et al., 2011).

Door strategische doelstellingen wordt duidelijk dat de doorontwikkeling en
het zinvol gebruik van patiéntenomgevingen niet primair een technische
uitdaging is. Het past in een bepaalde visie op zorg (denk aan ‘shared-
decision-making’ en ‘de juiste zorg op de juiste plek’) en grijpt in op
werkprocessen en cultuur. We zien in ons onderzoek dat er vaak nog
onvoldoende sprake is van zulke strategische doelstellingen.
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Gevolg daarvan is in een aantal ziekenhuizen dat de functionaliteiten van een
patiéntenomgeving bovenop de bestaande structuren komen en derhalve
mogelijk ervaren worden als meerwerk door zorgprofessionals.

Raden van Bestuur kunnen een prominentere rol nemen door de
patiéntenomgeving een terugkerend onderwerp op de agenda van de Raad
van Bestuur te laten zijn. Uit ons onderzoek blijkt dat in meerdere ziekenhuizen
weinig sprake is van actieve sturing vanuit de Raad van Bestuur.

Aandacht voor inbedding

Strategische doelstellingen stimuleren zorgorganisaties om meer te investeren
in een goede inbedding van de patiéntenomgeving en de meerwaarde voor
zorgprofessional en patiént. Door strategische doelstellingen wordt immers
duidelijk dat de doorontwikkeling en het zinvol gebruik van
patiéntenomgevingen niet primair een technische uitdaging is. Voor een
blijvend én zinvol gebruik van patiéntenomgevingen is het belangrijk dat het
gebruik van een pati€éntenomgeving goed wordt ingebed in de werkprocessen
van zorgprofessionals, de communicatie tussen zorgprofessional en patiént en
in de administratieve systemen (Greenhalgh et al., 2018; May & Finch, 2009).
Opvallend is dat voor deze inbedding en borging weinig aandacht lijkt te zijn.

Critici benoemen het gevaar van een hogere werkdruk voor artsen, mede door
het ontstaan van stress bij pati€nten door onjuiste interpretatie van de
gegevens. Tegelijkertijd worden er kansen benoemd voor verhoogde efficiénte
en meer werkplezier voor professionals. In ons onderzoek zien we nog geen
voorbeelden van ziekenhuizen die met de patiéntenomgeving aantoonbare
efficiencyvoordelen boeken.

Aandacht voor inbedding betekent ook dat formatieve evaluatie en reflexieve
monitoring onderdeel uitmaken van de ontwikkel- en veranderstrategie. Het
betekent dat er naast gebruikersstatistieken ook andere ‘data’ en
evaluatiemethoden nodig zijn. Door het permanent ophalen van feedback
onder (beocogde) gebruikers worden verbeterkansen inzichtelijk en ontstaat er
tegelijkertijd draagvlak onder de betrokken gebruikers (May & Finch, 2009).
Ons viel op dat ook van continue evaluatie momenteel nog beperkt sprake is.
Het lijkt ons van belang dat er een actieonderzoek komt waarmee
evaluatiemethoden worden ontwikkeld en getoetst die ziekenhuizen helpen bij
het realiseren van meerwaarde voor zowel zorgprofessionals als patiénten.

Wij adviseren om meer onderzoek te doen naar de succesfactoren voor de
inbedding van patiéntenomgevingen in de dagelijkse werkprocessen van
zorgprofessionals en in de samenwerking met patiénten, bijvoorbeeld tijdens
een consult. Ook kan in vervolgonderzoek gebruik worden gemaakt van
voorbeelden of verhalen over toenemende werkdruk of stress. Doel is om te
onderzoeken wat we kunnen doen om deze mogelijke nadelige effecten te
verminderen of zelfs te voorkomen. Daarnaast is het wenselijk om meer inzicht
te krijgen in de efficiencywinst die voor zowel de patiént als zorgverlener te
behalen is met een patiéntenomgeving. Actieonderzoek samen met een aantal
ziekenhuizen of specialismen kan nieuwe inzichten opleveren (Pluut &
Weggelaar, 2018).
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Maatschappelijke ontwikkelingen

Wij hebben in dit onderzoek vooral gekeken wat zorgorganisaties kunnen
doen om een zinvol gebruik van patiéntenomgevingen te stimuleren. Daarbij
hebben we maatschappelijke en politieke factoren grotendeels buiten
beschouwing gelaten. Tijdens de focusgroepen en klankbordgroep-
bijeenkomsten is echter wel gereflecteerd op een drietal ontwikkelingen die
belangrijk zijn om hier te vermelden.

Een eerste ontwikkeling betreft de positie van ICT-leveranciers. Meerdere
respondenten benadrukken het belang van goede samenwerking tussen
zorgorganisaties bij het benoemen van speerpunten in de technische
ontwikkeling van patiéntportalen en persoonlijke gezondheidsomgevingen.
Ook pleiten zij voor meer patiéntparticipatie bij de ontwikkeling van
patiéntenomgevingen. Uit dit onderzoek blijkt dat ICT-bedrijven hun
producten weinig in samenwerking met patiénten lijken te ontwikkelen.

Een tweede ontwikkeling waarop wij willen reflecteren is de opkomst van
persoonlijke gezondheidsomgevingen. Slechts één respondent werkt bij een
zorgorganisatie die geen patiéntenportaal ontwikkelt, maar kiest voor een
persoonlijke gezondheidsomgeving. Dit omdat haar categorale instelling
slechts kort patiénten ziet en zij de waarde van een organisatie-gebonden
patiéntenportaal daarom te beperkt vinden. Alle andere zorgorganisaties in dit
onderzoek kozen een patiéntenportaal. De vraag is hoe patiéntenportalen
gaan ‘'samenwerken’ met persoonlijke gezondheidsomgevingen, zodat
patiénten één dossier kunnen maken met al hun gegevens. Persoonlijke
gezondheidsomgevingen worden steeds volwassener. Door MedMij zijn er
steeds meer standaarden beschikbaar die nodig zijn voor het integreren van
gegevens en diensten in een persoonlijke gezondheidsomgeving.
Vervolgonderzoek kan dit strategische vraagstuk nader verkennen. Wij achten
het daarbij zinvol om nadrukkelijk aandacht te hebben voor het perspectief van
de zorgorganisatie: wat betekent de opkomst van persoonlijke
gezondheidsomgevingen voor de (digitale) strategie van zorgorganisaties met
en zonder patiéntenportaal? Daarnaast is het zinvol om met deze rapportage
in de hand een actieonderzoek te doen naar het stimuleren van zinvol gebruik
van persoonlijke gezondheidsomgevingen, zodat duidelijk wordt wat dit voor
specifieke uitdagingen dit met zich meebrengt.

De derde en laatste ontwikkeling waarbij wij hier kort willen stilstaan is de start
van nieuwe stimuleringsprogramma'’s zoals VIPP in andere sectoren: in de
langdurige zorg (InZicht), de eerstelijnszorg (OPEN) en de GGZ (VIPP GGZ). Wij
verwachten dat het gebruik van pati€ntenomgevingen in deze sectoren
nieuwe, sectorspecifieke uitdagingen met zich meebrengen. Tegelijkertijd zal
een deel van de uitkomsten van dit onderzoek ook voor deze sectoren
relevant zijn. Het is zinvol dat beleidsmakers en (actie)onderzoekers de
overeenkomsten en verschillen tussen uitdagingen in deze sectoren in kaart
brengen, zodat een proces van kennisdeling, kruisbestuiving en leren van
elkaar kan starten.

Onderzoek onder niet-gebruikers

Een beperking van dit onderzoek is dat we de niet-gebruikers en zeker de
bewuste niet-gebruikers niet gesproken hebben.
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We hebben interviews gehouden met onder andere patiénten en
zorgprofessionals die al werken met een patiéntenomgeving of toekomst zien
dan wel enthousiast zijn over een patiéntenomgeving. De meeste
respondenten waren digitaal vaardig en digitaal-minded. Hierdoor missen we
inzichten in de zorgen, twijfels of argumenten van niet-gebruikers. Indirect
kwam dit onderwerp terug in de interviews, maar dat geeft waarschijnlijk geen
volledig beeld. We adviseren daarom vervolgonderzoek te doen naar de
zorgen, twijfels of argumenten van de niet-gebruikers.

Ook in de literatuur is er weinig bekend over de niet-gebruikers van
patiéntenomgevingen. Wel weten we dat het belangrijk is om bij onderzoek
onder niet-gebruikers aandacht te hebben voor verschillende groepen. Er zijn
de mensen die bewust kiezen om geen patiéntenomgeving te gebruiken (de
‘weigeraars’), er zijn mensen die na gebruik zijn afgehaakt omdat zij
bijvoorbeeld teleurgesteld waren over de patiéntenomgeving (de ‘afwijzers’), er
zijn mensen die niet over de middelen beschikken om een omgeving te
gebruiken (de ‘geéxcludeerden’) en er zijn mensen die het niet meer mogen
gebruiken omdat zij bijvoorbeeld wilsonbekwaam zijn bevonden (de
‘verbannenen’)(Wyatt, 2003). Elk van deze groepen kan ons andere dingen
leren over de beweegredenen om een patiéntenomgeving wel of niet te
gebruiken, de risico’s van gebruik in verschillende situaties en voor
verschillende doelgroepen en de manieren waarop een patiéntenomgeving
optimaal kan worden aangeboden en ingebed in zorgprocessen.

Het is aannemelijk dat er zich in de groep niet-gebruikers laaggeletterden of
mensen met een visuele beperking bevinden (‘de geéxcludeerden’). Ook deze
groep vraagt om specifiek onderzoek. Onderzoek toont immers aan dat het
van belang is om rekening te houden met beperkingen in vaardigheden, omdat
de digitale wereld anders gezondheidsverschillen vergroot (WRR, 2017).
Zorgorganisaties lijken het nadenken over pati€éntenomgevingen voor digitaal
minder vaardige patiénten en mensen met een fysieke beperking vooral als
volgende stap te zien, als doorontwikkeling. Wij adviseren om al vanaf de start
van het ontwikkeling- en verandertraject aandacht te hebben voor de groep
mensen met lage gezondheidsvaardigheden. Ons onderzoek laat enkele
interessante strategieén hiervoor zien: begeleiding door vrijwilligers of
zorgprofessionals, de mogelijkheid van gedeelde toegang en
gebruiksvriendelijkheidstesten, inclusief de toegankelijkheid van informatie op
de patiéntenomgeving.

Transleren blijft noodzakelijk

We weten uit de wetenschappelijke literatuur dat innoveren altijd vraagt om
een proces van transleren in plaats van implementeren (Tatnall, 2009). Dat wil
zeggen we dat succesvolle acties niet letterlijk kopiéren (implementeren), maar
deze aanpassen aan de context. Dat betekent dat de stimuleringsactiviteiten
die we in dit rapport noemen altijd weer lokaal moeten worden vormgegeven.
Bovendien moet iedere zorgorganisatie en iedere persoon door zijn eigen
veranderproces. Dat gaat altijd gepaard met een proces van vallen en opstaan
en een proces van experimenteren en leren. Desalniettemin hopen wij dat de
genoemde praktijkvoorbeelden en wetenschappelijke inzichten als inspiratie
dienen voor alle zorgorganisaties die bezig zijn met de invoering van
patiéntenomgevingen.

Graag horen we of het u met deze rapportage ‘in de rugzak’ lukt om een zinvol

gebruik van patiéntenomgevingen te realiseren. Wellicht heeft u nog een goed
idee. Ook dat horen we graag.
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Bijlage 1. Topiclijsten

Hieronder een voorbeeld van een topiclijst voor een groepsinterview waaraan
een projectmanager, patiént en zorgprofessional deelnamen.

Topiclijst
Setting/context Allen Voorstellen
Projectmanager e Sinds wanneer een

patiéntenomgeving?
e  Omschrijving patiéntenomgeving
o Functionaliteiten?

o Wie kunnen gebruiken?

e Ambities
o Beoogde effecten?

o Streefpercentages gebruik?

Patiént e Wanneer eerste keer gebruik?
e Aanleiding?
e Hoe vaak gebruikt?
e Mate van gebruik?
e Redenen voor gebruik?
e Ervaren voordelen?
o Voorbeeld?
e Ervaren nadelen?
o Voorbeeld?
e Wanneer denkt u het weer te gaan

gebruiken? Waarom?

Projectmanager Gebruikersstatistieken bekend?

o Waarom wel/niet?
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e

o Hoe (vaak) worden statistieken
verzameld?

o Wat wordt met statistieken
gedaan?

e Auditrapporten?

Zorgverlener e Evaluatie
o Onderzoek gedaan?
o Positieve ervaringen?
o Negatieve ervaringen?
o Hoe wordt feedback

verzameld?

Open vraag allen e Bevorderend voor gebruik?
o Voorbeeld per
bevorderende

factor/activiteit

e Belemmerend voor gebruik?

Voorbeeld per belemmerende factor

Gerichte inventarisatie  Patiént Communicatie richting u
op basis van factoren e Acties?
uit literatuur e Middelen?

e Voorbeelden?
e Watis goed?

e Wat mister?

Zorgverlener Wat is uw ervaring m.b.t.

communicatie?

Projectmanager Wat is uw ervaring m.b.t.

communicatie?

Patiént Wat kunt u doen met een
patiéntenomgeving?
e Ervaringen?

e Voorbeeld(en)?

Pagina 66 van 71



Projectleider

e

Hoe omgaan met verschil tussen wat
patiénten kunnen?
e Ervaringen?

e Voorbeeld(en)?

Patiént

Waar wilt u een patiéntenomgeving
voor gebruiken?
e Ervaringen?

e Voorbeeld(en)?

Zorgverlener

Hoe omgaan met verschillen tussen wat
patiénten willen?
e Ervaringen?

e voorbeeld(en)?

Patiént Hoe makkelijk/moeilijk vindt u het om
een patiéntenomgeving te gebruiken?
(schaal 1-10)

e Begrijpt u alles wat er op een
patiéntenomgeving getoond
wordt?

e Wat doet u als iets niet lukt?

e Wat doet u als u het niet
begrijpt?

e Voorbeeld(en)

Projectmanager Specifiek aandacht voor patiénten met
lage gezondheidsvaardigheden?

e Voorbeeld(en)

Patiént “Trainingen” voor u?

e Waarom wel/niet?

e Wel: Hoe zien trainingen eruit?

e Effect(en) trainingen?

e Niet: Had u graag een training
gewild?

Projectmanager  “Trainingen” voor patiénten?

e Waarom wel/niet?
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e Hoe zien trainingen eruit?
e Effect(en) trainingen?
e Ervaringen van patiénten

gehoord?

Patiént

Begeleiding bij getoonde informatie?
e Hoe?

e Voorbeeld(en)

Projectmanager

Begeleiding bij getoonde informatie?
e Hoe?

Voorbeeld(en)

Patiént

Helpdesk?
e Wat werkt wel/niet goed?
e Ervaring

e Voorbeeld

Zorgverlener

Helpdesk?
e Wat werkt wel/niet goed?
e Ervaring

e Voorbeeld

Projectmanager

Helpdesk?
e Hoeingericht?
e Door wie bemand?

e Wat werkt wel/niet goed?

Zorgverlener

Communicatie richting u
e Acties?
e Middelen?

e Voorbeelden?

Projectmanager

Communicatie richting zorgverlener
e Acties?
e Middelen?

e Voorbeelden?

Zorgverlener

“Trainingen” voor u?
e Waarom wel/niet?

e Vormgeving?
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e Ervaren effect(en)?

Projectmanager  “Trainingen” voor zorgprofessionals?
e Waarom wel/niet?
e Vormgeving?
e Ervaren effect(en)?

Patiént Stimulans vanuit arts/zorgverlener

e Ja/Nee?
e Waarom wel/niet?
e Hoe?

e Voorbeeld(en)?

Zorgverlener

Stimulans vanuit u
e Ja/Nee?
e Waarom wel/niet?
e Hoe?

e Voorbeeld(en)?

Zorgverlener

Wat is uw ervaring met werken met het
portaal?
Hoe is uw werkproces er door

veranderd?

Patiént

Laat u iemand machtigingen/meekijken
in uw portaal ja/nee?
e Waarom?

e Ervaring(en)?

Projectmanager

Gedeelte toegang

e Ervaringen?

Allen

Gebruiksvriendelijkheid?
e Ervaring(en)?

e Voorbeeld(en)?

Technologische
factoren

Patiént

Als we even puur naar het portaal
kijken...
e Wat vindt u goed aan het
portaal?

e Wat kan beter?
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e Wat mist nog?

Zorgverlener

Wat is er technisch en inhoudelijk

gezien goed aan patiéntenomgeving?

Wat is er technisch/inhoudelijk gezien

nog niet goed aan patiéntenomgeving?

Projectmanager Wat is er technisch en inhoudelijk
gezien goed aan patiéntenomgeving?
Wat is er technisch/inhoudelijk gezien
nog niet goed aan patiéntenomgeving?
Afsluitende vraag Allen Stel het ziekenhuis krijgt twee ton om

het portaal/PGO te verbeteren. Wat
zou u hen adviseren? Waar zouden ze
het aan moeten uitgeven?

e Mag aan 1 ding zijn of verdeeld

worden over 3 dingen

Einde Zorgverlener of

projectmanager

Zijn er zorgverleners en/of patiénten
die open staan voor een
focusgroepbijeenkomst binnen uw

organisatie?

Allen

Wat wilt u ons verder meegeven
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