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				‘De patiënt stapt in het team’

				Zorg 2.0: de nieuwe relatie tussen zorgverlener en patiënt

				Zorg 2.0. U heeft er wellicht wel eens iets over gehoord. Maar wat is het precies? Wat zijn de (on)mogelijkheden van Zorg 2.0? En vooral: wat betekent deze ontwikkeling voor u en uw patiënten? Moeten artsen e-consulten bieden aan hun patiënten? Moet een patiënt digitaal inzage krijgen in zijn of haar medisch dossier? Is dat Zorg 2.0 ?

				Zorg 2.0 gaat verder dan het gebruik van internettechnologieën.

				Er ontstaat een nieuwe wereld aan mogelijkheden en communicatie-middelen, maar ook aan behoeftes van de patiënten. Hun gezondheid is hun ontnomen, informatie wordt hun onthouden of niet gegeven, de keuzes worden voor hen gemaakt. Patiënten willen de regie terug en dat heeft onherroepelijk gevolgen voor de relatie tussen zorgverlener en patiënt. De patiënt voorop.

				Zorg 2.0 vraagt om meer interactie. Het is, naast kwaliteit, toegankelijkheid en betaalbaarheid, één van de nieuwe pijlers van de gezondheidszorg. Hoe ondersteunen nieuwe media als weblogs, Twitter, YouTube, RSS-feeds, podcasts of Hyves zorgconsumenten? En hoe kunnen deze nieuwe media een bijdrage leveren aan het zorgproces, de relatie tussen arts en patiënt? Kunnen ze net als voor de patiënten ook voor de zorgprofessionals een waardevolle bijdrage leveren? En tot welke nieuwe vormen van zorg kan dit leiden?

				Dit kleine boekje vertelt u niet wat u móet doen. Wel wat u kúnt doen. U krijgt een inkijkje in de ‘nieuwe’ wereld van Zorg 2.0. U leest voorbeelden van pioniers op dit gebied, patiënten én zorgverleners.

				U leert meer over de kansen, maar ook over de valkuilen.

				Met dit boekje willen we u, het strategisch en beleidskader, inspireren. We hopen dat het u aanspoort om zelf aan de slag te gaan én om uw collega’s te inspireren.

				Als dat zo is, dan is het doel van dit kleine boekje bereikt en hebben we samen een eerste stap gezet naar Zorg 2.0.

				Lucien Engelen,

				Zorg 2.0 Ambassadeur UMC St Radboud

				@zorg20 op Twitter

				Zorg 2.0

				Web 1.0 is het ‘oude’ web, waarbij internet vooral dienst doet als informatiebron. Het is vooral eenrichtingsverkeer. Web 2.0 gaat een stap verder: internet levert niet meer alleen informatie, het biedt de mogelijkheid om informatie, kennis en ervaringen te delen. Het internet is een interactief medium. Gebruikers spreken en informeren elkaar voortdurend via sociale media, zoals als Twitter, YouTube en weblogs.

				Zorg 2.0 is web 2.0 op het gebied van de zorg. Alles draait om participatie en het delen van informatie. Tussen patiënten onderling, maar vooral ook tussen zorgverlener en patiënt. De communicatie tussen zorgverlener en patiënt verandert drastisch. Dit gaat veel verder dan het internet alleen. Ook in de spreekkamer en het hele zorgproces zullen de effecten merkbaar zijn.

			

		

	
		
			
				Dokter Google

				U hoort niets nieuws als wordt gezegd dat het internet in tien jaar tijd de grootste informatiebron voor consumenten is geworden. Dat is dus eigenlijk nog het oude ‘web 1.0’. Vrijwel iedereen tot 34 jaar is online, gemiddeld zo’n tien uur per week. Maar ook steeds meer ouderen (65procent) waren in 2008 op het internet te vinden (bron: Nielsen).

				Steeds meer internetgebruikers gaan online op zoek naar informatie over hun klachten en/of ziekte. Ging in 2003 één op de drie patiënten voorafgaand aan een doktersbezoek op zoek naar informatie op het net, eind 2008 bezochten al zeven op de tien patiënten ‘dokter Google’ (bron: TNS Nipo).

				[image: Fig 1_google.tif]

				Tik een paar zoektermen in en binnen 0,23 seconde rollen er vele duizenden pagina’s met informatie uit de zoekmachine. De herkomst van de medische informatie is divers. De bezoeker kan bijvoorbeeld terechtkomen op de site van een stichting als KWF Kankerbestrijding, een ‘onafhankelijke’ gezondheidssite, een ziekenhuissite, een site van een belangenvereniging, een weblog of andere sites. In dit oerwoud van aanbod gaat de zorgvrager op zoek naar de voor hem of haar relevante informatie. Bijvoorbeeld naar de behandelmogelijkheden, een geschikte arts of de juiste medicijnen.

				De meeste mensen bezoeken overigens bij serieuze klachten na ‘dokter Google’ ook hun eigen arts, al dan niet gevonden via internet. De patiënt komt de spreekkamer binnen met een flinke dosis zelf verzamelde kennis en soms gewapend met printjes van het internet, betrouwbaar of niet.

			

		

	
		
			
				Help! Wie weet het antwoord?

				Internet is veel meer dan alleen een bron van informatie. Het is in toenemende mate een plek om informatie te delen en ervaringen uit te wisselen. Juist ook op het gebied van gezondheid en ziekte: drie op de vijf patiënten delen wel eens informatie over ziekte en gezondheid op internet.

				Eén op de drie Nederlandse patiënten laat zich over zijn of haar ziekte behalve door hun arts óók informeren door niet-medische professionals. Patiënten zoeken elkaar op en overleggen met elkaar over hun klachten, hun omgang met de ziekte en de behandeling. Eén op de zeven patiënten publiceert zelf over zijn of haar ziekte of medicijngebruik.

				Rode vlekjes in gezicht

				Mijn dochter is nu 9,5 maand en heeft sinds vanmorgen rode vlekken in gezicht. Op haar voorhoofd,neus, achter haar oren,in haar nek.. Wat kan dit zijn? Ze slaapt ook meer...maar dat kan door de warmte zijn. Hoor het graag.

				Dank voor je reactie!

				Re: Rode vlekjes in gezicht

				hoi. mijn zoon heeft het ook hoor.ben bij de kinderarts geweest en volgens hem gaat er een kinderziekte rond. er zijn heeeel veel kindjes die het hebben! het zijn kleine rode vlekjes (alsof ze met een stift zijn aangetipt) ze hebben er geen last van, jeukt niet ofzo. en hebben geen koorts. mijn dokter zegt: als je rode vlekjes ziet moet je er met je vinger in een richting over vrijven, zeg maar de huid strak trekken. dan gaat het vlekje weg, als je de huid loslaat en het vlekje komt weer terug dan is het niets ernstig! als je de huid strak trekt en het vlekje blijft zichtbaar moet je wel mee naar de dokter.

				Re: Rode vlekjes in gezicht

				Okay,bedankt voor de info...Ga het zo gelijk proberen! Ik moet morgen ook naar het bureau,dus kunnen ze gelijk kijken.

				Bron: www.zwangerschapspagina.nl

				Veel patiëntengroeperingen of belangenverenigingen hebben een site, waarop informatie wordt aangeboden en waar bezoekers op forums met elkaar in gesprek gaan. Hier worden bijvoorbeeld ook ziekenhuizen en artsen besproken. Ook het vriendennetwerk Hyves (met in totaal 9,2 miljoen unieke bezoekers in het najaar van 2009) heeft honderden netwerken voor patiënten die elkaar (meestal) niet kennen, maar wel met elkaar in gesprek zijn over hun ziekte.

				Er tekent zich een model af waarbij er in de verschillende fases van de ziekte verschillende informatie noodzakelijk is. Niet alleen voor de patiënt, maar ook voor zijn of haar mantel. Klinkt logisch, toch handelen we er niet naar. Het is echter te kort door de bocht om te stellen dat beiden dezelfde informatiebehoefte hebben. De echtgenote van een Parkinson-patiënt heeft misschien een heel andere behoefte dan de patiënt zelf. Ook de fase waarin de patiënt verkeert bepaalt de zorgbehoefte, terwijl informatie over alle fases nu vaak in één keer aan de patiënt aangeboden wordt. Maar heeft een patiënt bij wie net een ziekte is geconstateerd eigenlijk al behoefte aan informatie over nazorg?
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				Ziek zijn van dag tot dag…

				Ongeveer 1 miljoen Nederlanders hebben een weblog. Zo’n 20.000 van die weblogs zijn zorggerelateerd en worden actief bijgehouden. Op deze weblogs vertellen patiënten vaak persoonlijke verhalen over het verloop van hun ziekte, de behandeling en hun ervaringen met zorginstellingen en artsen. In eerste instantie bedoeld voor familie en vrienden, maar meestal ook gewoon toegankelijk voor zorgverleners, lotgenoten en ‘toevallige’ bezoekers. Hierbij gaat het om onderwerpen in de preparatieve, curatieve en de palliatieve fase.

				Een ander sociaal medium waarmee anderen op de hoogte gehouden worden van het ziekteproces is Twitter. Korte berichten kunnen op elk moment worden verstuurd, bijvoorbeeld in de wachtkamer van de arts of vanuit het ziekenhuisbed. En iedereen kan meteen een reactie sturen.

				Lotgenoten

				Ook krijg ik vaak mailtjes van lotgenoten of naasten van lotgenoten, die me graag willen mailen maar tegelijkertijd bang zijn mij te ‘belasten’ met ‘weer zo’n verhaal over kanker’. Wederom: dat is niet waar!! We zijn hier om elkaar te helpen en als mijn verhaal iemand, wie dan ook op wat voor manier dan ook kan steunen, dan is mijn weblog en zelfs mijn ziekte het dubbel en dwars waard. Dan krijgt die zinloze kanker nog enige zin. Als ik iemand dus ervarings-tips kan geven of een hart onder de riem of... nou ja, wat dan ook, heel graag!! Dus mij mailen, of juist gewoon lekker zonder reageren blijven meelezen... ik vind het allemaal prima:D.

				Bron: www.maxsomi.web-log.nl: weblog van Renée Simons, zij overleed in mei 2007 aan longkanker.

				Eén van de pioniers op het gebied van Zorg 2.0 aan de patiëntenkant is Maarten Lens-FitzGerald. Op dit moment kent Nederland enkele tientallen fanatieke ‘e-patiënten’ die actief naar buiten treden. Maar hun aantal groeit. Zij gaan verder dan informatie uitwisselen over hun ziekte. Ze gebruiken de middelen van web 2.0 in hun zorgproces en maken het gebruik van web 2.0 daarmee onderdeel van Zorg 2.0.

				Daarnaast informeren ze anderen luid en duidelijk, door niet als publiek aan de zijlijn te staan, maar een plek in te nemen op het digitale podium. Ze breken hiermee het zorgproces ‘open’ en helpen zo mee het fundament te leggen voor een nieuwe gezondheidszorg. Een zorg die niet uitgaat van functionarissen en instellingen, maar van functies en zorgnetwerken. Bij een dergelijk zorg heeft de patiënt naast ‘eigenaar’ zijn van de ziekte ook rol bij het maken van keuzes, en het behandelplan en maakt hij of zij dus onderdeel uit van het ‘team’.

			

		

	
		
			
				Maartens journey

				Maarten Lens-FitzGerald is 37 jaar, internetondernemer en hij heeft een hardnekkig hoestje. Op advies van zijn huisarts gaat hij naar het ziekenhuis. Lens-FitzGerald is een fanatiek twitteraar en net als altijd ‘tweet’ hij zijn volgers over zijn dag. Het ziekenhuisbezoek begint ontspannen, maar krijgt al gauw een dramatische wending. “Dutchcowboy (twitternaam van Lens-FitzGerald, red) heeft een tumor tussen de longen, zo groot als een vuist.” De reacties van de mensen die hem via Twitter volgen zijn ontroerend in hun eenvoud.

				[image: Fig 2_maartensJourney.tif]

				“Maarten, schrik me dood, heel veel sterkte, blijf lief en leed delen,” “damn, Maarten, wat een shitty dingen lees ik, heel veel sterkte,” “Poeh, zet ‘m op.”

				Die dag is het begin van ‘Maartens journey’. Het leven van Lens-FitzGerald is via het gelijknamige weblog dag in, dag uit te volgen. Lens-FitzGerald schrijft openhartig over zijn ziekte, zijn gevoelens, zijn ervaringen in het ziekenhuis. En hij schrijft er niet alleen over, hij laat het ook zien. Hij maakt een opname van een belangrijk gesprek met zijn arts, filmt in het ziekenhuis zijn bezoek en krijgt toestemming voor het maken van foto’s, mits zijn behandelaren niet herkenbaar zijn. Alles, ook röntgenfoto’s van de kanker, is te vinden op het weblog.

				De vraag is natuurlijk: wie zit hierop te wachten? Wat levert het op?

				“Het heeft me enorm geholpen. Door zo open te zijn waren mensen ook open naar mij, werd ik in feite uur in, uur uit gesteund.” Maar het weblog heeft niet alleen een sociaal-emotionele functie. Wanneer Lens-FitzGerald een bericht schrijft over een in te zetten behandeling, adviseert een Amerikaanse collega-patiënt hem informatie in te winnen bij de Amerikaanse oncoloog Einhorn. Lens-FitzGerald overlegt met zijn eigen arts en besluit Einhorn te benaderen. Per e-mail. “De man las mijn bericht tijdens zijn vakantie. Ik had met instemming van mijn arts mijn dossier meegestuurd. Einhorn reageerde en stuurde ons op een goede manier in een andere richting dan mijn arts in eerste instantie overwoog. In plaats van de chemo door te zetten, besloten we het eerst eens een tijd aan te zien.”

				Op het weblog van Maarten Lens-FitzGerald staat sinds eind maart het volgende bericht:

				“Today I got the results from the first checkup. And they were GOOD. We were very nervous because it would confirm or not our decision last December not to go back to chemo and wait to see of it shrinks. We made the right decision. Thanks to Matt, Dr Einhorn and my own doctor.”

				In maart 2009 vertelde Maarten voor de eerste keer zijn hele verhaal aan een zaal vol met 100 zorgprofessionals op het eerste Zorg 2.0-congres te Nijmegen.

				De dag erna zou hij zijn uitslag krijgen. Die bleek gelukkig goed. Hij noemt zichzelf sinds afgelopen zomer ‘ex-patient 2.0’. 

				www.maartensjourney.com

			

		

	
		
			
				Op zoek naar de beste zorg

				Gegevens over artsen en ziekenhuizen gaan via patiënten de hele wereld over, zonder dat de instellingen en personen in kwestie hiervan weten. Laat staan dat ze het kunnen beïnvloeden. Maar patiënten gebruiken deze informatie wel. Zo’n 30 procent van de patiënten in Nederland vergelijkt en kiest zelf een geschikte arts (bron: NPCF). In de Verenigde Staten is dit proces veel verder gevorderd en bestaan er al tal van ‘rating and ranking’-sites. Voorbeelden van Nederlandse sites waar patiënten terechtkunnen zijn www.zorgkaartnederland.nl, een initiatief van de Nederlandse Patiënten en Consumenten Federatie, en www.zoekdokter.nl. Weet u hoe patiënten over u oordelen?

			

		

	
		
			
				‘U gaat er niet over’

				Zorgverleners hebben vaak hun twijfels bij de manier waarop de patiënt gebruikmaakt van de mogelijkheden van Zorg 2.0. Kan de zorgconsument met een paar vage klachten de juiste weg wel vinden in het oerwoud dat internet heet? En hoe betrouwbaar is de gevonden informatie? Wat als iemand een diagnose mist of voor de verkeerde behandeling kiest?

				Sites van veel ziekenhuizen of patiëntenverenigingen zijn daar nog niet op ingericht, al is elke patiënt anders en is dus specifieke informatie nodig. Veel zorgverleners beschouwen het als een probleem als patiënten elkaar gaan ‘bedokteren’. Maar: “Daar gaat u niet over,” zou je kunnen stellen. Patiënten doen wat ze willen en dat is hun goed recht.

				Zorgverleners kunnen daar hooguit op anticiperen. Zo is de informatie die zorgverleners zelf aanbieden op internet vaak incompleet en niet geschreven vanuit het perspectief van de patiënt, en vaak nog uitsluitend omsloten in traditionele patiëntenfolders. Uiteraard zijn deze folders belangrijk, maar het ontsluiten van de informatie via (mobiel)internet lijkt in deze tijd meer dan noodzaak en vraagt ook om een andere vorm en redactie.

				Inenten? No way!

				Ruim 380.000 meisjes van 13 tot 16 jaar kregen begin dit jaar een oproep voor een HPV-inenting tegen baarmoederhalskanker. Al snel nadat de campagne van start ging, stond het internet vol met discussies over het nut en vooral de veiligheid van de vaccinatie. De wildste verhalen deden de ronde en er kwamen bijvoorbeeld anti-HPV-Hyves. RIVM en GGD Nederland ondervonden: op internet is iedereen expert. Je kunt niet controleren wat er gezegd wordt en of het klopt. Laat staan dat je op alle berichten kunt reageren. Maar voor de meiden was de (foutieve) informatie die ze vonden soms wel doorslaggevend. Door het rumoer dat ontstond, kwam maar 50 procent van de meisjes opdagen, een stuk lager dan verwacht. De gang van zaken heeft de ogen geopend bij de zorgverleners. Je moet beter aansluiten bij de belevingswereld van de doelgroep die je wilt bereiken, bijvoorbeeld door zelf een interactieve site op te zetten. Maar daarmee voorkom je niet dat er discussie ontstaat op sites en vriendennetwerken als Hyves. Een pasklaar antwoord is er nog lang niet. Maar de eerste stap van bewustwording is inmiddels gezet.

				Medici zijn terughoudend met het gebruik van internet als informatie-en communicatiemiddel. De patiënt loopt duidelijk voor op de beroepsgroep. Waar patiënten al lang en breed informatie over ziekte en zorg uitwisselen met gebruikmaking van 2.0-technologieën, staan zorgverleners aan de kant.

				Uiteraard gebruiken ze internet wel, bijvoorbeeld voor het zoeken van wetenschappelijke artikelen. Maar voor contacten met (internationale) collega’s worden sociale media amper gebruikt. Kennisuitwisseling vindt nog altijd hoofdzakelijk plaats via congressen, bij-en nascholingen. En dat terwijl patiënten onderling wel – wereldwijd – contact hebben. In termen van 2.0 staat de zorgverlener nog mijlenver van de patiënt af.

				[image: Fig 3_strip.tif]

				Kloof

				Aangezien ik een patiënt (weer dat woord maar ik vind ‘zorgconsument’ nou ook weer zoiets...) van deze tijd ben en zelf nogal besmet ben met het internet- (en twitter)virus, probeer ik zoveel mogelijk gebruik te maken van de verschillende online hulpmiddelen. De kloof tussen zorgaanbieders en patiënt hierbij ervaar ik vaak als erg groot, zeker aangaande het gebruik van nieuwe media, en ik probeer hier dan ook met mijn weblog zoveel mogelijk over te (gaan) schrijven. Een patiënt heeft, mits daartoe in staat, ook verantwoordelijkheden en ik denk dat goede zorg begint bij goede communicatie. Hierin hebben zorgaanbieder en patiënt een aandeel.

				Bron: www.coenstruct.com, weblog van Coen van de Steeg

			

		

	
		
			
				De patiënt voorop

				Vooruitstrevende e-patiënten, zoals Maarten Lens-Fitzgerald, breken de standaardverhouding met de arts open. En zij verwachten een antwoord van hun zorgverleners. Er ontstaat een zorgconsument die als individu beschouwd wil worden en dus niet als ‘diabetespatiënt’ of ‘longkankerpatiënt’. Een zorgconsument vraagt medezeggenschap, ziet lotgenoten als een minstens zo belangrijke bron van informatie als een arts en maakt voor dit alles volop gebruik van online-mogelijkheden. Goed geïnformeerde patiënten willen samen met hun zorgverlener de regie voeren over hun eigen zorgproces.

				[image: Fig 4_diagram.tif]

			

		

	
		
			
				‘Praat met me (ook online)!’

				Zorg 2.0 heeft grote gevolgen voor de communicatie tussen zorgverlener en zorgvrager. Patiënten zijn online en willen hun arts daar ook ontmoeten.

				E-maildokter

				De Amerikaanse huisarts Jay Parkinson heeft geen praktijkruimte. Hij doet de meeste consulten online. Patiënten kunnen hem tussen acht uur ’s ochtends en vijf uur ’s middags bereiken via instant messenger, e-mail of videochat. Wanneer het nodig is, gaat Parkinson op huisbezoek. Vervolgconsulten vinden weer online plaats.

				De e-consulten zijn in opkomst, ook in Nederland, al is het aantal artsen dat een dergelijke dienst aanbiedt nog beperkt. Dat komt onder meer omdat er nogal wat haken en ogen aan zitten, bijvoorbeeld op het gebied van privacy en juridische zaken. E-maildokter Robert Mol denkt dat moderne technologieën onmisbaar zijn bij het aanpakken van de tekorten in de zorg. Hij begint de consulten via internet. Pas daarna volgt de telefoon en in het laatste geval de spreekkamer.

				www.emaildokter.nl

				Patiënten stappen niet meer zonder voorkennis een spreekkamer binnen. Zorgverleners moeten zich dan ook afvragen hoe zij kunnen inspelen op vragen die leven. Zorg er bijvoorbeeld voor dat een patiënt de juiste informatie via úw website kan vinden. Een website zou geen neonreclame moeten zijn, maar veel meer een ideeënbus waar informatie wordt uitgewisseld. Wijs patiënten via een e-mail op de beschikbare informatie, voordat ze op het spreekuur verschijnen.

				Als ze hiervan op de hoogte zijn, hebben zorgverlener en patiënt in de spreekkamer meer tijd om in te gaan op de werkelijke, diepere onderwerpen. Het scheelt ook informatieverlies: een patiënt onthoudt maar ongeveer de helft van wat er gezegd wordt tijdens een consult. De rest is hij naderhand vergeten of hij weet niet precies meer wat de dokter nu heeft verteld. Daarnaast wordt het consult voor de zorgverlener ook een stuk aangenamer, omdat hij niet ‘op de automatische piloot’ keer op keer hetzelfde verhaal hoeft te vertellen.

			

		

	
		
			
				Van alwetende arts tot deskundig adviseur

				Een en ander vraagt wel om een nieuwe werkwijze en organisatie vanuit de zorgverleners en de instellingen. Ze gaan patiënten helpen met het verzamelen en verwerken van de juiste informatie. De patiënt vraagt misschien al om een bepaald onderzoek of een behandeling en dat zorgt voor meer pressie op het zorgproces.

				De zorgverlener wordt eigenlijk meer een deskundig adviseur. Patiënten zijn op zoek naar die ene arts die hen op een bepaald gebied het beste kan helpen. Op deze manier wordt de zorg – als het goed is – naar een hoger plan getild.

				IGoogle-patiënt

				Wat zou het fijn zijn… als een ziekenhuis een online omgeving aanbiedt waarbinnen je je afspraken kunt inzien en wijzigen, informatie kunt opvragen, eventueel conclusies van een arts kunt nalezen, een medicijnoverzicht, informatie over je ziekte. Een soort persoonlijke ‘iGoogle-pagina’ die je helpt alle informatie bij te houden. Als je ziek bent is dat namelijk wel het laatste waar je zin in hebt.

				Saskia Davidse heeft de ziekte van Devic, een zeldzame vorm van MS. Ze schrijft er sinds 2007 over op haar weblog www.ballabolla.nl.

				MijnZorgNet

				“De patiënt is geen passieve consument.” Bas Bloem, professor Neurologie bij het UMC St Radboud en één van de initiatiefnemers van mijnzorgnet.nl, kan het niet vaak genoeg benadrukken. Bas Bloem en zijn collega Jan Kremer, professor Gynaecologie in hetzelfde ziekenhuis, vinden dat de patiënt in de huidige gezondheidszorg te veel op de achtergrond is geraakt. “Het systeem stelt ons niet in staat om echt goed voor de patiënt te zorgen, daarvoor is de zorg te versnipperd.” Ieder binnen hun eigen vakgebied besloten ze een initiatief op te zetten dat moest leiden tot meer samenhangende zorg, complete informatievoorziening en meer transparantie.

				Jan Kremer was in 2003 de grondlegger van de Digitale IVF Poli. “Ik hoorde bij onze patiënten een schreeuw om meer betrokkenheid. De emotionele betrokkenheid is enorm, maar in de relatie arts-patiënt werden zij klein gehouden.” De Digitale IVF Poli geeft hun de mogelijkheid om hun eigen dossier, met alle relevante informatie, thuis in te zien. Ook uitslagen over de behandeling worden op die manier beschikbaar gesteld en kunnen in alle rust, samen thuis achter de computer, worden bekeken. Er is een forum waar patiënten met elkaar kunnen praten en patiënten kunnen vragen stellen, die binnen 24 uur online door een arts worden beantwoord. De Digitale IVF Poli is een groot succes, patiënten zijn enthousiast, het vertrouwen is toegenomen en er zijn minder klachten.

				Bas Bloem zette ParkinsonNet op, waarbij alles in het werk is gesteld om de zorg rondom de patiënt te organiseren. “Een patiënt krijgt als het ware een apk in een topcentrum op het gebied van Parkinson en daaromheen wordt de zorg in regionale netwerken zo goed mogelijk georganiseerd.” Inmiddels is ParkinsonNet bijna over het hele land uitgerold.Bloem en Kremer sloegen de handen ineen om beide toepassingen te combineren tot een nieuw concept: MijnZorgNet.

				MijnZorgNet is een internettoepassing waarbinnen patiënten online, op hun individuele situatie toegesneden informatie en adviezen krijgen, hun dossier kunnen inzien enzovoort. Dit alles in een veilige omgeving. Het draait niet om de zorgverlener, maar om de actieve patiënt en zijn/haar complete zorgtraject. De fysieke muren van de traditionele zorginstellingen zijn niet meer leidend, maar de virtuele muren van het netwerk rondom patiënten.

			

		

	
		
			
				Geef me mijn gegevens

				Bij de nieuwe manier van communiceren hoort ook meer transparantie. De relatie tussen zorgverlener en patiënt wordt zo een stuk gelijkwaardiger. Iemand die gezond is, maakt zijn eigen keuzes. Maar zodra iemand ziek wordt, beslist de arts voor een belangrijk deel wat er gaat gebeuren. De patiënt ervaart een gebrek aan informatie en verliest zicht op het zorgproces. Professor Gynaecologie Jan Kremer: “Geef de patiënt zijn ziekte terug.”

				[image: Fig 5_foto.tif]

				Gimme my damn data!

				De Amerikaanse e-patiënt David deBronkart kan zich er flink over opwinden. Hoe kan het dat je als patiënt vaak niet de beschikking hebt over je eigen medische gegevens? Over wiens gezondheid gaat het eigenlijk? De zorg is een vorm van eenrichtingsverkeer die volgens deBronkart niet meer van deze tijd is. Daarom verzocht hij op het Medicine 2.0 congres2009 in Toronto alle zorgverleners in de wereld te stoppen met óver de patiënt heen te praten en hen inzicht te geven in alle gegevens. “Patient is not a third person word.”

				www.epatientdave.com

				In de Verenigde Staten is dit proces al een stuk verder en komt het zelfbewustzijn van patiënten al grote groepen collega-patiënten ten goede. Neem sugarstats.com. Dat begon met een diabetespatiënt die in Excel zijn gegevens bijhield, besloot dat op internet te zetten en het aan anderen beschikbaar te stellen. Nu is het een groot succes.

				[image: Fig 6_SugarStats.tif]

			

		

	
		
			
				Preventie

				Naar voren, we moeten naar voren toe!

				In deze tijd van middelenschaarste buitelen de voorstellen over ons heen. Politieke partijen maken plannen, de industrie heeft oplossingen, verzekeraars doen een duit in het zakje en ook de RVZ neemt haar verantwoordelijk op dit vlak met hun recente adviezen.

				Wat opvalt aan dit telkens terugkerend ‘bioritme’ is dat het bijna altijd gaat over de beheersing van de ontstane problematiek. Er wordt gepraat over behandelingen, medicijnen, zorgpaden en extra behandelcentra. Het gaat opvallend weinig over preventiemaatregelen. Terwijl die meer dan de moeite waard zijn om te verkennen. Zeker als we kijken naar een aantal respectabele studies. We wijzen u graag op twee publicaties. 

				Prof. Ralph Keeney (Duke University) was verantwoordelijk voor de paper ‘Personal Decisions Are the Leading Cause of Death’ (2008 Operations Research). In deze publicatie – met een zeer sprekende titel! – geeft hij aan dat 55% van alle doden in de USA in de leeftijd van 15 tot 64 jaar onder andere ontstonden door persoonlijke keuzes. Hierbij gaat om keuzes als roken, eten en (niet) sporten.

				Aanrader is ook ook het boek The Decision Tree van Thomas Goetz. Goetz staat hierin stil bij Keeneys studie en onder andere de Framingham Study. Het boek gaat over hoe mensen zélf verantwoordelijk zijn voor hun gezondheid, of voor veel van de problemen rondom hun gezondheid. Verantwoordelijk ook voor de verkeerde keuzes die ze maken, of voor de keuzes die ze níet maken. Waardoor ziektes ontstaan, verergeren of niet minder worden.

				Het creëren van bewustwording en het bereiken van de doelgroepen is hierbij natuurlijk één van de grote uitdagingen. ‘Daar zijn we al lang mee bezig en het wil niet echt lukken’, denkt u misschien. Deels mee eens. Eens als het gaat om de inspanningen op dat vlak tot nog toe. Maar het gaat ook om de manier waarop en daar zie ik kansen.

				Gebruik kanalenmix

				We maken een korte uitstap naar de veelbesproken ‘HPV-casus’, waar de meiden op Hyves en met YouTube-films elkaar bestookten met informatie. En R.A. Coutinho in NOVA aan het uitleggen was waarom dat allemaal niet klopte. Een voorbeeld van een gemiste kans, je moet zijn waar je doelgroep zit; les één in communicatie. 

				In het creëren van bewustzijn geldt deze regel natuurlijk ook. Als het gaat om het benaderen van jongeren in het kader van alcoholmatiging of obesitas, roepen we de partijen op die zich hierover het hoofd breken eens te gaan praten met MTV, Nickelodeon of Radio 538. Niet om er een bestaand spotje te laten zien, maar om eens goed te praten en brainstormen over hoe zij hun doelgroepen in kaart brengen. En om te horen wat wel en niet werkt. Bij dergelijke media ligt een enorme hoeveelheid kennis, die gebruikt kan worden in de zorg.

				Leren van anderen

				Sesamstraat geeft ons al jaren het goede voorbeeld. Waarom zetten we dat programma niet in om kinderen bewust te maken van de gevaren van overmatig en slecht eten, van roken? Gebruik de creativiteit van omroepen en mediabedrijven eens om de vraag rondom bereik beantwoord te krijgen. Zij hebben die beweging zelf al gemaakt.

				Wat opvalt in de discussies en vragen over ‘zorg 2.0’, is dat er nauwelijks onderzoek gedaan is naar de doelgroepen. Wel naar de demografische opbouw, maar hoe krijgen we preventie onder de aandacht bij mensen die nog geen patiënt zijn? Bij dat laatste vraagstuk leek een oproep om toch vooral eens met de doelgroep zélf te gaan praten iets ‘nieuws’ te zijn. 

				Ook richting het RIVM, dat zich momenteel opnieuw aan het uit- en hervinden is, ligt de suggestie om eens met Albert Heijn of MTV te gaan praten voor de hand. Want ook zij hebben wetenschappers in dienst, die kijken naar wat hún doelgroep wil, hoe en wat die zoekt. En naar hoe de boodschap het beste vormgegeven kan worden. 

				Luister naar doelgroep

				Zit er eigenlijk wel iemand op je boodschap te wachten? En als dat niet zo is: hoe krijg je je boodschap dan tóch in beeld bij de doelgroep? “Ja, maar,” wordt er al snel gedacht, “wij weten wel wat de doelgroep moet willen weten.” 

				Marktonderzoek binnen de zorg is nog geen gemeengoed, laat staan binnen de preventieve zorg. Misschien zou het dat wel moeten zijn. Als het gemeengoed wordt, is de propositie voor de preventieve kant van ons leven enorm. Denk aan het bijhouden van basiswaarden als gewicht, bloeddruk en temperatuur die gematcht worden met onze gegevens in ons EPD. En vergeleken met de data van de Framingtonstudie. Als we de effecten kennen van keuzes in ons leven, kunnen we ernaar gaan handelen om misschien ziektes te voorkomen. Of de effecten ervan te verkleinen.

				Leer van de fouten en successen en kijk vooruit

				Moeten we niet ook meer de ‘wellness-kant’ gaan verkennen om te zien hoe dit preventie beïnvloedt? Denk aan het vergoeden van EHBO-cursussen omdat snelle, adequate hulp bij een ongeval of reanimatie ook leidt tot aanzienlijke kostenbesparingen. Waarom vinden we ‘comazuipen’ verwerpelijk en roken niet?

				In dat kader is ook vanuit kostenoverweging het toekennen van méér middelen aan de preventiehoek van de zorg een logische stap. Want wat er niet is, hoef je ook niet te behandelen. 

				Ik schrijf dit overigens tegen beter weten in. Namelijk in een wereld waar recent in het buitenland een hoogleraar Public Health ‘boventallig’ werd verklaard: “Omdat hij niet kon aantonen hoeveel kosten hij met zijn werk bespaard had.”

			

		

	
		
			
				Health 2.0 of e-health is niet hetzelfde als zorg 2.0

				De zorgverlening was redelijk eenrichtingsverkeer qua informatiedeling en mate van betrokkenheid bij de besluitvorming rondom behandeling (health 1.0). Nu komen we langzaam in een fase waarin meer wisselwerking ontstaat (health 2.0). Informatie gaat vaker over en weer en er is een groeiende interactie tussen zorgverlener en patiënt. Dit komt door de rol van internet maar zeker ook door de manier waarop patiënten informatie verwerken tot een mening. 

				Vanuit deze fase zal langzaam ontstaan wat wij Participatory Medicine noemen: op basis van informatie, interactie en een gezamenlijk proces tussen zorgverlener en patiënt komen tot een ‘aanvalsplan’ voor diagnostiek, behandeling en mogelijk nazorg. Hierbij komt ook de rol van ‘e-health’ om de hoek kijken, waarbij inspanningen van de patiënt en mantel aan de orde kunnen zijn.

				[image: Fig_REshape.tif]

				Als je bij Participatory Medicine de uiterst belangrijke rol van de familie en mantelzorg betrekt en het ook hebt over de kansen die dit voor de preventiekant heeft, spreken wij graag over Participatory Healthcare (zorg 2.0). Want de patiënt heeft de ziekte niet alleen, zijn omgeving is onderdeel van het proces eromheen. ‘Health’ betekent hier dus letterlijk ‘gezondheid’. Wat er niet is, hoef je niet te behandelen; het gaat dus om het voorkomen van ziekte. 

				Straks kijken we als zorgverleners een keer achterom. En zien we hoe we in het zorgproces zaken hebben aangepast en verbeterd, soms ‘met een plakbandje’. Misschien concluderen we dan dat we het proces moeten ‘resetten’. Hoe zou je het inrichten als je het helemaal opnieuw zou mogen ontwerpen? Als je zou starten met een wit vel papier? Dat noemen wij ‘REshape’: mét de patiënt kijken naar het einddoel, en het proces daaraan ondergeschikt maken. Dan komen we in de fase Service Design (zorg 3.0), waarin alles wordt ingericht vanuit het perspectief van de patiënt.

			

		

	
		
			
				De toekomst van Zorg 2.0?

				In dit boekje heeft u kunnen lezen wat de betekenis van Zorg 2.0 kán zijn. Zorg 2.0 is nu nog grotendeels de wereld van pioniers, die tot de verbeelding sprekende voorbeelden en initiatieven laten zien. Vraag blijft natuurlijk wat daadwerkelijk de invloed van Zorg 2.0 wordt op de gezondheidszorg. Gaat alles veranderen of is Zorg 2.0 een hype?

				De processen in de gezondheidszorg gaan kantelen, voorspelt Marcel Heldoorn, e-health-adviseur bij de Nederlandse Patiënten Consumenten Federatie (NPCF).

				Jan Kremer is van mening dat het ziekenhuis in de huidige vorm zijn langste tijd heeft gehad. “Het ziekenhuis zoals we dat kennen, gaat echt op de helling. Zo’n paternalistische zorginstelling die haar eigen aanbod leidend laat zijn voor de inrichting van haar organisatie, dat kan echt niet meer. Ik denk dat een dergelijk ziekenhuis uit elkaar zal vallen.” Of zijn woorden profetische waarde hebben, moet nog blijken.

				[image: Fig 7_Take.tif]

				In februari 2010 bracht de Raad voor de Volksgezondheid op verzoek van de minister van VWS een rapport uit over de ontwikkelingen: ‘Gezondheid 2.0; U bent aan zet’. Het geeft aan dat internet de relatie tussen artsen, patiënten en verzekeraars ingrijpend verandert. (http://www.rvz.net)

				De RVZ beveelt onder andere aan:

				 De overheid moet zich actief op sociale netwerken begeven zowel om voeling met de maatschappij te houden alsook om door het inbrengen van objectieve informatie discussies te verrijken.

				 De overheid moet vernieuwingen in de zorg met meerwaarde, waarbij de traditionele verhoudingen tussen actoren in de zorg veranderen, structureel financieren.

				 Zorgaanbieders moeten sociale media gebruiken om het contact met hun patiënten te optimaliseren.

				 Zorgaanbieders en zorgconsumenten moeten samenwerken aan shared care: zorgstandaarden en zelfmanagement moeten door zorgaanbieders aangemoedigd worden.

				 Zorgverzekeraars moeten hun verzekerden de gelegenheid te bieden om de door hen met de zorg opgedane ervaringen te melden. Op basis hiervan kan de zorgverzekeraar betere zorg inkopen.

				 Zorgverzekeraars moeten hun verzekerden de gelegenheid te bieden om te participeren in gezondheid 2.0-toepassingen en zorgaanbieders aanmoedigen om in hun communicatie met zorgconsumenten sociale media te hanteren.

				 Patiëntenorganisaties moeten eraan bijdragen dat patiënten met meerdere ziekten (bv. diabetes, hartfalen en depressie) niet aandoeningsspecifiek benaderd worden door aandoeningspecifieke webtoepassingen te integreren.

				 Patiëntenorganisaties moeten helpen om de kloof te verkleinen tussen degenen die wel en niet met internet en meer specifiek met gezondheid 2.0-toepassingen overweg kunnen.

				 Patiëntenorganisaties moeten het adequate gebruik van Personal Health Records, onder meer ten behoeve van zelfmanagement, bevorderen.

				Op www.zorg20.nl behandelen we diverse hoofdstukken en aanbevelingen uit dit rapport.

			

		

	
		
			
				Tempo

				Voorspellen is moeilijk. De Gartner Hype Cycle geeft elk jaar een overzicht en beoordeling van belangrijke technologieën en hoe deze zich de komende jaren zullen ontwikkelen. Eerst zijn er de pioniers en komt er steeds meer (media-)aandacht voor een technologie. Het gebruik zakt vervolgens terug (wat moet ik er mee?, beleids- en financieringsbelemmeringen) en stijgt weer. Een technologie is dan gemeengoed geworden. Ook Zorg 2.0 kan op die manier worden bekeken: op dit moment zit het nog vóór het hoogtepunt. Enkele goede initiatieven doen baanbrekend werk, maar lopen tegen voornoemde belemmeringen als schotten in de zorg aan.

				[image: Fig 8_Gartner.tif]

			

		

	
		
			
				Haken en ogen

				Zorgverleners die aan de slag willen met Zorg 2.0 hebben vaak vragen. Waar begin je? Waar moet je op letten? Het is goed om die vragen te stellen en ervaringen te delen.

				Waar lopen zorgverleners bijvoorbeeld tegen aan? Veel medische gegevens, zoals persoonlijke dossiers, zijn (nog) niet gedigitaliseerd, waardoor ze ook nog niet digitaal kunnen worden ingekeken of uitgewisseld. Verder heeft de medische sector nog te weinig geïnvesteerd in digitale zorg, wat het niet altijd even eenvoudig maakt om een netwerk voor patiënten op te zetten. Ook is er bijvoorbeeld onduidelijkheid over vergoedingen van e-consulten door zorgverzekeraars en zijn er diverse juridische haken en ogen. Zo is het verboden om via internet recepten uit te schrijven aan niet-geregistreerde patiënten. Er wordt hard gewerkt aan nieuwe richtlijnen, maar het is de vraag in hoeverre Zorg 2.0 in richtlijnen is te vatten.

			

		

	
		
			
				Geïnspireerd?

				Dit boekje geeft een inkijkje in de wereld van Zorg 2.0. Het is zeker geen compleet overzicht van de mogelijkheden, laat staan de mogelijkheden van morgen. Voor meer informatie en het delen van informatie met anderen kunt u terecht op www.zorg20.nl

				U vindt hier links naar personen, artikelen, sites, weblogs en overige informatie uit dit boekje. Uiteraard vindt u hier steeds de nieuwste ontwikkelingen op het gebied van Zorg 2.0.

				Als we u daarnaast kunnen verleiden om daar úw ideeën, ervaringen maar ook twijfels en vraagstukken daar met ons te komen delen, dan maakt u deel van de groeiende Zorg 2.0-community.

				Ook vinden er jaarlijks congressen plaats onder de REshape-vlag 
(www.reshapehealthcare.eu) waar (inter)nationale sprekers stilstaan bij de ontwikkelingen op het gebied van Zorg 2.0 in binnen- en buitenland.

				[image: Fig 9_grafiekr.tif]

			

		

	
		
			
				[image: Fig 10_strip.tif]

				Getallen en feiten over social media (anno 2010):

				Het aantal Nederlanders dat op een dag gebruikmaakt van internet groeide vanaf juli 2009 van 7,3 miljoen naar meer dan 10,5 miljoen. Hyves bereikt met 7,7 miljoen leden 65% van de bevolking. (Bron: Hyves) 

				Het wereldwijde mobiele dataverkeer groeit tot 2014 met gemiddeld 108 procent per jaar. Dat komt vooral door de populariteit van mobiele video en smartphones. (Bron: Cisco) 

				In 2013 maken meer mensen contact met internet via mobiele telefoons dan via het vaste net. (Bron: Gartner)

				Het totaal aantal Twitter-accounts bedraagt wereldwijd 105 miljoen. Dagelijks komen daar 300.000 accounts bij. Maandelijks heeft Twitter 180 miljoen unieke bezoekers. Per dag worden er 50 miljoen tweets geschreven. (Bron: Twitter)

				86% van de artsen gebruikt internet om informatie over gezondheid(szorg) te vinden. (Bron: Google)

				72% van de artsen start een zoektocht naar zorginformatie met een zoekmachine; 92% daarvan gebruikt Google. (Bron: Google)

				94% van de mensen vertrouwt de informatie van een huisarts, 86% vertrouwt informatie die gevonden wordt op internet. (Bron: ICM Healthcare for Core-Create) 

				Eenderde van de artsen paste de behandeling van de patiënt aan naar aanleiding van informatie die zij via internet verkregen. (Bron: Google) 

				84% van de mensen bezoekt ‘Dr. Google’ voordat hij of zij een arts bezoekt.

				YouTube (eigendom van Google) is de op één na grootste zoekmachine ter wereld.
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