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Inleiding

Pharos, het landelijk expertisecentrum gezondheidsver-
schillen, heeft in 2019 een actiebegeleidend onderzoek uit-
gevoerd naar de toegankelijkheid van digitale patiéntomge-
vingen in ziekenhuizen. Dit onderzoek is mogelijk gemaakt

door het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport.

Wat is er nodig om deze omgevingen toegankelijk te ma-
ken voor alle patiénten? Dus ook voor de 2,5 miljoen men-
sen in Nederland die niet goed kunnen lezen en schrijven,
voor de 36% van de volwassen Nederlanders die beperkt
gezondheidsvaardig zijn' en voor de 22% van de jongeren
en volwassenen die moeite hebben met het gebruik van
computers en internet.

De hoofdvraag binnen dit onderzoek was:

Hoe zorg je ervoor dat patiénten die meer moeite
hebben met lezen en schrijven, en patiénten met
beperkte digitale en gezondheidsvaardigheden, ook
gebruik kunnen maken van de digitale patiéntomgeving
en hier de juiste ondersteuning bij krijgen?

We hebben gekeken naar hoe je vanaf de ontwikkeling
tot en met de implementatie van een patiéntomgeving
rekening kunt houden met de behoeften en wensen van
patiénten. En hoe kan een digitale patiéntomgeving een
goede plek krijgen in het zorgproces? Dit rapport geeft
antwoord op deze en andere vragen.

Het actiebegeleidend onderzoek is uitgevoerd binnen het
eHealth4All> programma van Pharos. Voor dit onderzoek
is gebruik gemaakt van het online netwerk (Kennisnet) van
de Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen (NVZ2).

Wat zijn digitale pati€éntomgevingen?
Voorbeelden van digitale patiéntomgevingen zijn de Per-

soonlijke Gezondheidsomgeving (PGO) en het patiéntpor-
taal van een ziekenhuis of gezondheidscentrum. Een PGO

onderscheidt zich van een patiéntportaal doordat deze
toepassing niet instellingsgebonden is: iedere burger kan
zelf een PGO aanmaken op een website of via een app. In
deze omgeving kan hij informatie over de eigen gezondheid
bijhouden en actief aan de slag gaan met de eigen gezond-
heid. Zo kan iemand zijn medische gegevens verzamelen
en beheren, maar deze ook delen met anderen. Op deze
manier houdt de persoon grip op zijn gezondheidsgege-
vens, van behandeling tot labuitslagen, medicatie en inen-
tingen. Deze gegevens blijven gedurende het hele leven
beschikbaar (MedMij, z.d.). Een patiéntportaal daarentegen
is altijd gebonden aan een instelling/zorgorganisatie. Het is
een beveiligde website waarop patiénten kunnen inloggen
om inzage te krijgen in hun persoonlijke medische gege-
vens en gebruik kunnen maken van verschillende commu-
nicatieve, administratieve en de eigen regie bevorderende
functionaliteiten (Otte-Trojel et al., 2015).

In juni 2019 had 81% van de Nederlandse ziekenhuizen
een digitale pati€ntomgeving waarin patiénten hun
medische gegevens konden raadplegen (VIPP, z.d.). Het
merendeel van deze omgevingen zijn patiéntportalen.
Ons onderzoek is daarom gericht op patiéntportalen.

Deelnemende ziekenhuizen

Het actiebegeleidend onderzoek heeft plaatsgevonden in
drie ziekenhuizen: het Maasstad Ziekenhuis in Rotterdam,
het UMC Utrecht en Ziekenhuis Rivierenland in Tiel. Deze
ziekenhuizen zorgden voor een mooie spreiding over acade-
mische, topklinische en algemene ziekenhuizen.

Bij de start van het onderzoek hadden het Maasstad Zie-
kenhuis en het UMC Utrecht al enige tijd een patiéntportaal.
Ziekenhuis Rivierenland is op 11 oktober 2019 met het
portaal gestart. De verschillende fasen van ontwikkeling en
implementatie van de patiéntportalen waarin de deelnemen-
de ziekenhuizen zich bevonden waren interessant voor ons
onderzoek. De focus en vraagstelling van het onderzoek ver-
schilt daarom per ziekenhuis, zoals blijkt uit de tabel hierna.

1. Mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden kunnen informatie over gezondheid niet goed vinden, begrijpen en toepassen. Zie de

bijlage voor meer informatie.

2. Met het programma eHealth4All stimuleert Pharos de ontwikkeling en verspreiding van eHealth voor iedereen. Lees hier onze uitgangs-
punten en onze 4 stappen naar eHealth4All: https://www.pharos.nl/over-pharos/programmas-pharos/ehealth4all/


https://www.pharos.nl/over-pharos/programmas-pharos/ehealth4all/

Bij alle drie de ziekenhuizen hebben patiénten een
centrale rol gespeeld in het onderzoek. Zij zijn betrokken
geweest bij de verschillende interventies die we hebben
toegepast in het onderzoek. Hierbij hebben we gevraagd
naar hun ervaringen, wensen en behoeften ten aanzien
van patiéntportalen.

Leeswijzer

In dit rapport bespreken wij eerst de onderzoeksaan-
pak in het algemeen en de vraagstukken die in de drie
verschillende ziekenhuizen aan de orde zijn gekomen.
Dan volgt een reflectie op de bevindingen van ons ac-
tiebegeleidend onderzoek en de kennis die we hebben
opgehaald uit de literatuur. De uitgebreide resultaten van
de literatuurscan zijn te vinden in de bijlage. Vervolgens
beschrijven we per ziekenhuis in een casusvorm wat we
precies hebben gedaan en welke belangrijke bevindingen
hieruit naar voren zijn gekomen.



Onderzoeksaanpak

Algemene omschrijving

Dit onderzoek hebben we in de vorm van een actie-
begeleidend onderzoek uitgevoerd. Bij deze vorm

van onderzoek proberen onderzoekers al tijdens het
onderzoek een bijdrage te leveren aan het proces dat
zij onderzoeken. Op basis van tussentijdse bevindingen
kunnen processen dan worden bijgesteld en geopti-
maliseerd. De figuur hiernaast laat zien uit welke fasen
actiebegeleidend onderzoek bestaat. Op basis van een
vraagstuk uit de praktijk verzamelen de onderzoekers
data en voeren een analyse uit. Daarna volgt een bij de

analyse passende interventie. De opbrengsten van deze

interventie worden geévalueerd, waarna men bekijkt
of er bijstellingen nodig zijn. Zo kan weer een nieuwe

cyclus gestart worden, waarbij processen stap voor stap

bijgesteld en geoptimaliseerd worden.

Stel waar ~ Identificeer

S een
nodig bij vraagstuk
Evalueer Verzamel
data
Start een
passende Analiseer

interventie ’

Vraagstukken per ziekenhuis

Bij de start van het onderzoek hebben we eerst een litera-
tuurscan gedaan op het gebied van toegankelijke patiént-
omgevingen, om de grote lijnen van de vraagstukken te

m Vraagstukken Betrokkenen

Maasstad
Ziekenhuis

Ziekenhuis
Rivierenland

uMC
Utrecht

Hoe zorg je ervoor dat patiénten en mantelzorgers de
informatie vanuit de afdeling en poli geriatrie begrijpen
en onthouden?

Welke rol kan een patiéntportaal spelen bij het overdragen
van begrijpelijke informatie en wat is hiervoor nodig?
Welke informatie vinden patiénten en mantelzorgers
belangrijk en op welke manier willen zij deze ontvangen?

Welke behoeften hebben patiénten met beperkte gezond-
heids- en digitale vaardigheden en laaggeletterden wat
betreft de functionaliteiten van het portaal?

Hoe richten we het ziekenhuis zo toegankelijk mogelijk
in om aan te sluiten bij de behoeften van patiénten en
bij de taken die ze moeten uitvoeren in en rond het
portaal?

Wat is er nodig aan begeleiding en ondersteuning rond
het portaal om het toegankelijker te maken?

Wanneer gebruiken patiénten het portaal en

hoe kunnen zorgverleners of een helpdesk hier
ondersteuning bij bieden?

Patiénten, medewerkers van de
afdeling en polikliniek geriatrie,
afdeling communicatie en pati-
entenvoorlichting.

Patiénten, medewerkers van de
afdeling communicatie en pati-
entvoorlichting, facilitaire dienst-
verlening, logistiek, vrijwilligers,
zorgverleners van de polikliniek
neurologie, receptionisten, Raad
van Bestuur en ICT.

Patiénten, medewerkers van de
afdeling communicatie en pati-
entenvoorlichting, de ICT patién-
tenhelpdesk en de poliklinieken
longziekten en cardiologie.



identificeren. Vervolgens zijn we per ziekenhuis op zoek
gegaan naar kansen die onze contactpersonen van het
ziekenhuis zagen voor het toegankelijker maken van het

patiéntportaal. Bij het Maasstad Ziekenhuis is het onder-
zoek aangesloten bij de poli geriatrie en lag de focus op
toegankelijke informatievoorziening met behulp van het
portaal. In Ziekenhuis Rivierenland was er meer behoefte

aan een algemene behoeftepeiling rondom toegankelijk-

heid, waarbij we hebben gekeken naar de functionaliteiten

binnen het portaal en de manier waarop patiénten naar
het portaal toe worden geleid. Bij het UMC Utrecht lag de

focus op een goede ondersteuning bij het gebruik van het

portaal om de toegankelijkheid te vergroten.

Literatuur- Het in kaart brengen van wetenschap-

scan pelijke literatuur over:

Werksessies °

Diepte- °
interviews

de succesfactoren bij de ont-
wikkeling en implementatie van
patiéntportalen;

welke factoren bijdragen aan het
toegankelijker en gebruiksvrien-
delijker maken van een portaal en
het begrijpelijker maken van de
informatie daarop;

wensen en behoeften van patién-
ten met beperkte gezondheids-
vaardigheden, beperkte digivaardig-
heden en laaggeletterden;
wensen en behoeften van zorg-
verleners.

Uitwerken onderzoeksopzet.
Bespreken en evalueren van de
onderzoekscycli en voortgang.

Inzicht krijgen in de rollen van
zorgverleners, (interne en externe)
projectleiders en andere zieken-
huismedewerkers.

Behoeften, wensen en ervaringen
ophalen van patiénten en mantel-
zorgers.

In de tabel hierboven staat per ziekenhuis aangegeven
welke vraagstukken er zijn gekozen en wie er bij het on-
derzoek waren betrokken.

Onderzoeksactiviteiten

In de volgende tabel staan de activiteiten die geduren-

de dit onderzoek zijn uitgevoerd. Per activiteit staat het
doel van elke activiteit en (indien van toepassing) in welk
specifiek ziekenhuis die is uitgevoerd. De activiteiten staan
niet op volgorde en zijn door de cyclische aard van het
onderzoek soms meerdere keren ondernomen.

De literatuurscan is voorafgaand aan de activiteiten
in de drie ziekenhuizen uitgevoerd.

e Maasstad Ziekenhuis: Interviews met zorg-
verleners en een teamleider op de poli geriatrie
om ervaringen met de informatievoorziening aan
patiénten en ervaringen met het portaal op te
halen. Interviews met patiénten en mantelzorgers
om ervaringen, wensen en behoeften t.a.v.
informatievoorziening en de inzet van het portaal
op te halen.



Ziekenhuis Rivierenland: Interview met een
bestuurder om te reflecteren op de bevindingen

Focus-
gesprekken

Patient
journeys
(patiéntreizen)

e Inzicht krijgen in de wensen en
behoeften van patiénten met
beperkte gezondheidsvaardigheden,
beperkte digivaardigheden en
patiénten die moeite hebben
met lezen en schrijven t.a.v. de
functionaliteiten van het portaal.

e Inzicht krijgen in de wensen en
behoeften t.a.v. ondersteuning bij
het gebruik van het portaal.

e Inzicht krijgen in de behoeften en
competenties van ziekenhuismede-
werkers die werkzaam zijn bij een
patiéntportaalhelpdesk.

Inzicht krijgen in de reizen die
patiénten maken naar, door en

vanaf het ziekenhuis. Hiermee
worden de contactmomenten (touch
points) die patiénten hebben met
ziekenhuismedewerkers, digitale
toepassingen, communicatiemiddelen
en afdelingen geinventariseerd.
Samen met zorgverleners, project-

vanuit het onderzoek. Interview met een
medewerker van scholing en training om ervaringen
op te halen met het trainen van personeel t.a.v. het
portaal en hun rol in het toegankelijk maken ervan.
Interview met de projectleider ICT en zorginnovatie
over de ervaringen en leermomenten t.a.v. het
ontwikkel- en implementatietraject van het portaal
en de rol van toegankelijkheid daarin.

UMC Utrecht: Interviews met projectleiders

ICT over de aandacht voor ondersteuning en
verwijzing bij de implementatie van het portaal op
verschillende afdelingen.

Interview met de 'kartrekker’ eHealth-innovatie
over de bevindingen van het onderzoek.

Maasstad Ziekenhuis: Focusgesprek met
zorgverleners van de poli geriatrie over ervaringen
met de informatievoorziening en de inzet van het
patiéntportaal.

Ziekenhuis Rivierenland: Focusgesprek met
laaggeletterde patiénten over hun wensen

en behoeften t.a.v. de functionaliteiten en de
toegankelijkheid van het portaal.

UMC Utrecht: Focusgesprek met patiénten

en medewerkers ICT patiéntenhelpdesk over

hun ervaringen, wensen en behoeften t.a.v.
ondersteuning bij het gebruik van het portaal.

Ziekenhuis Rivierenland: Twee patiéntreizen met
patiénten, zorgverleners, ziekenhuismedewerkers
en een werkgroep om inzicht te krijgen in

wensen en behoeften van patiénten, een logische
inrichting van het ziekenhuis en de rollen t.a.v. het
verwijzen naar het portaal.

UMC Utrecht: Patiéntreis met patiénten en
vertegenwoordigers van twee poli's om inzicht te
krijgen in wensen en behoeften t.a.v. verwijzing,
gebruik en ondersteuning van het portaal.



Brainstorm-
sessies

Evaluatie-
sessies

Kennis-
deling

Reflectie-
sessie

leiders, patiénten en ziekenhuisme-
dewerkers en de kwaliteitsbewaker
nadenken over ervaren knelpunten en
mogelijke interventies.

Ervaringen met interventies evalue-
ren met patiénten, zorgverleners en
ziekenhuismedewerkers.

Uitkomsten van interventies en werk-
methoden (zoals patiéntreizen) delen
via NVZ Kennisnet en publicaties.

Reflecteren op de bevindingen uit
het actiebegeleidend onderzoek met
de NVZ en de Patiéntenfederatie
Nederland.

e Maasstad Ziekenhuis: Brainstormsessies met
zorgverleners over de mogelijkheden binnen het
portaal voor toegankelijke informatievoorziening.

e Ziekenhuis Rivierenland: Brainstormsessies
met patiénten over een logische en toegankelijke
inrichting van de centrale hal en de taken die zij
daar moeten uitvoeren op het portaal.

In alle ziekenhuizen zijn evaluatiemomenten
geweest met de contactpersonen over de
uitgevoerde interventies en de vervolgstappen.



Reflectie op de bevindingen en de literatuurscan

Dit actiebegeleidend onderzoek is uitgevoerd in drie zie-
kenhuizen die zich elk in een andere fase bevonden van de
ontwikkeling of implementatie van een patiéntportaal. Per
ziekenhuis is bekeken bij welk vraagstuk of bij welk lopend
project het onderzoek kon aanhaken. Alle besturen van de
ziekenhuizen hebben vooraf akkoord gegeven voor de uit-
voering van het onderzoek en stonden achter het doel ervan.
Dit onderzoek heeft zowel succes- als belemmerende
factoren aan het licht gebracht. De succesfactoren die in
de literatuur worden genoemd (zie de bijlage), zijn in de
drie casussen bevestigd. Hierna volgen de belangrijkste
factoren met betrekking tot de ontwikkeling en implemen-
tatie van een toegankelijke digitale patiéntomgeving, zoals
een patiéntportaal.

1. Het betrekken van medewerkers en patiénten
Ontwikkel- en implementatietrajecten zijn vaak intensief,
beperkt in tijd en kennen een hoge werkdruk. Hierdoor
worden wensen, belemmeringen en behoeften van
medewerkers en patiénten al snel over het hoofd gezien.
De uiteindelijke waarde die uit een portaal gehaald kan
worden blijft dan onbenut. Het is van belang om hierover
vanaf de start van een traject duidelijke afspraken over
te maken. Hierbij is het belangrijk om te weten wanneer
patiénten en medewerkers worden betrokken, wie het
betrekken van deze mensen codrdineert en wie er zorg
draagt voor de werving. Daarnaast is het belangrijk dat
alle betrokkenen weten hoeveel tijd het hen kost, waarom
het belangrijk is dat ze meedoen en wat dit hen oplevert.

2. Aandacht voor ervaren begrijpelijkheid, toegan-
kelijkheid en gebruiksvriendelijkheid
Een patiéntportaal kan pas waardevol zijn wanneer
patiénten ermee overweg kunnen en de informatie die
erop beschikbaar is begrijpen. Hiervoor is het belang-
rijk dat het portaal op functioneel gebied gebruiksvrien-
delijk en toegankelijk is. Daarnaast moet de informatie
in het portaal begrijpelijk zijn voor patiénten. Gespreks-
samenvattingen kunnen hier een cruciale rol spelen. Ze
bieden namelijk in begrijpelijke taal een goed overzicht
van wat de patiént moet weten over zijn behandeling
en gezondheid, en over wat hij wel of juist niet moet
doen. De toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid
van het portaal en de begrijpelijkheid van de informatie

erop zijn te toetsen bij de gebruikers. Het is daarom
aan te raden om altijd een diverse groep patiénten en
zorgverleners te betrekken bij de ontwikkeling van een
portaal of onderdelen ervan.

. Aandacht voor patiénten die meer hulp en onder-

steuning nodig hebben

In elk ontwikkel- en implementatietraject moet aandacht
zijn voor patiénten die meer hulp en ondersteuning
nodig hebben bij het gebruiken van een digitale patién-
tomgeving. Eigenaarschap van dit thema is daarom van
belang, zo zorg je ervoor dat het thema gedragen wordt
binnen de organisatie. Het is essentieel om een dui-
delijke verantwoordelijke aan te wijzen die kan worden
gezien als de ‘kartrekker'. Ook moeten een duidelijke
vraagstelling en een bijpehorend doel geformuleerd
zijn, zodat men projectmatig kan werken, monitoren en
evalueren. Bij dit soort projecten is het belangrijk om te
kijken welke stakeholders in en buiten de organisatie

betrokken moeten worden bij het project.

. Waarde van de toepassing voor de gebruikers van

een patiéntportaal

Om erachter te komen op welke momenten een patiént-
portaal waarde kan hebben voor de (eind)gebruikers, is
het nodig om de behoeften en wensen van, en belem-
meringen bij, patiénten en medewerkers te inventari-
seren. Op basis hiervan kan het portaal een goede plek
krijgen in het zorgproces. Deze inventarisatie dient ook
om inzichtelijk te maken op welke momenten patiénten

en medewerkers te maken hebben met het portaal.

. Draagvlak en urgentie

Bij urgentie wordt een duidelijke noodzaak gevoeld

dat er iets binnen ziekenhuizen moet veranderen. In
het kader van een digitale patiéntomgeving moet het
belang om deze te ontwikkelen en te implementeren
duidelijk zijn. Het gevoel voor deze noodzaak moet ge-
dragen worden binnen de organisatie, ook op bestuur-
lijk niveau. Het bestuur moet een duidelijke opdracht
formuleren en de bijbehorende middelen en faciliteiten
aanbieden om deze opdracht te kunnen uitvoeren.
Het thema toegankelijkheid van de patiéntomgeving
kan opgehangen worden aan grotere thema'’s die op



de bestuurlijke agenda staan, zoals de verplaatsing van
ziekenhuiszorg naar zorg in de thuisomgeving.

. Diversiteit van patiénten

Geen patiént is hetzelfde. Waar de ene patiént gemak-
kelijk meebeweegt met nieuwe digitale ontwikkelingen
in de zorg, heeft de ander daar meer moeite mee.
Waar de ene persoon gemakkelijk medische informatie
tot zich neemt en hiernaar handelt, lukt dat de ander
niet. Het is dus zaak om rekening te houden met ver-
schillen in de behoeften en vaardigheden van patién-
tengroepen, en aandacht te hebben voor patiénten die
meer hulp en ondersteuning nodig hebben.

. Geen lineair, maar een iteratief proces

Ontwikkel- en implementatietrajecten van digitale
patiéntomgevingen moeten niet als een lineair, maar
als een iteratief proces beschouwd worden. In een
iteratieve aanpak worden stap voor stap verbeteringen
doorgevoerd, waarbij men het voortschrijdend inzicht
gebruikt in elke volgende fase van het proces. Concep-
ten van de digitale omgeving dienen gedurende het
ontwikkeltraject getest te worden door een vertegen-
woordiging van de gebruikers. Ook moet duidelijk zijn
op welke momenten men de stakeholders bij het pro-
ces betrekt en moet er een structuur zijn waarin zij op
de hoogte gehouden worden. Een goede probleema-
nalyse en vraagverheldering zijn essentieel voordat een
ontwikkel- en implementatietraject gestart kan worden.

. Manieren van informatie ontvangen

In de interviews die we met patiénten hebben gehouden
tijdens dit actiebegeleidend onderzoek kwamen verschil-
lende behoeften naar voren ten aanzien van informatie.
Waar de een meer behoefte heeft aan mondelinge
informatie, heeft de ander meer behoefte aan informa-
tie op papier of digitaal. Het is belangrijk om rekening

te houden met de manier waarop en de hoeveelheid
informatie die patiénten willen ontvangen. Op basis van
de vaardigheden en de behoefte van de patiént kan

het ziekenhuis een passend informatiekanaal kiezen.
Daarnaast moet, afhankelijk van de vaardigheden van de
patiént (en eventuele mantelzorgers), gekozen worden
welke informatie het best aansluit. Zo kunnen patiénten
die behoefte hebben aan eenvoudige en bondige infor-
matie beter verwezen worden naar een gesprekssamen-
vatting en patiénten die meer achtergrondinformatie
willen lezen naar uitgebreide verslagen in het portaal.

9. Aandacht voor handelingsperspectief zorgverleners
Ook de perspectieven van zorgverleners ten aanzien
van het patiéntportaal moeten in beeld gebracht wor-
den. Er moet voldoende ondersteuning zijn van zorg-
verleners bij de implementatie van het portaal en men

dient rekening te houden met hun niveau van digitale
vaardigheden. Enkele tips zijn: maak gebruik van key
users, laat mensen al doende leren in de praktijk, en
sluit aan op de behoeften per specialisme ten aanzien
van functionaliteiten van het portaal.

Aanbevelingen voor vervolg

Met dit actiebegeleidend onderzoek hebben wij kennis
verworven over hoe ziekenhuizen ervoor kunnen zorgen
dat zo veel mogelijk patiénten gebruikmaken van een
patiéntportaal, hoe zij het gebruik ervan kunnen stimule-
ren en welke rollen bijdragen aan het toeleiden naar en
gebruik van een portaal. Uit steeds meer onderzoeken

is kennis beschikbaar over de succesfactoren voor de
ontwikkeling en implementatie van patiéntportalen en
andere digitale patiéntomgevingen (zie de bijlage). De
praktijk is echter weerbarstig en laat zien dat ontwikkel- en
implementatietrajecten complex zijn en veel tijd vragen.
Hierdoor sneeuwt de aandacht voor patiénten die moeite
hebben met lezen en schrijven, patiénten met beperkte
gezondheidsvaardigheden en digistarters vaak onder. Dit
terwijl het om een grote groep patiénten gaat waarvan
wordt verwacht dat zij steeds meer zaken vanuit huis en
digitaal gaan regelen.

Het agenderen van de toegankelijkheid en gebruiksvrien-
delijkheid van patiéntportalen en de begrijpelijkheid van
de informatie daarop is niet genoeg om veranderingen

in ziekenhuizen teweeg te brengen. Ook de interventies
uit dit onderzoek hebben hier onvoldoende voor kunnen
zorgen. Dit vraagt om een gewichtigere aanpak, waarbij
toegankelijkheid de norm is. Het is daarom belangrijk

te onderzoeken op welke manier toegankelijkheid en
aandacht voor laaggeletterden en mensen met beperkte
gezondheids- en digitale vaardigheden kunnen worden
opgenomen in toetsingskaders en normen. Denk hierbij
aan het toetsingskader van de Inspectie Gezondheids-
zorg en Jeugd, het MedMij-afsprakenstelsel of de veld-
norm opgesteld door koepelorganisaties van ziekenhui-
zen. Ziekenhuizen weten hierdoor waar ze aan moeten
voldoen en hoe ze dit binnen het ziekenhuis kunnen
organiseren.
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Casussen

Casus Ziekenhuis Rivierenland, Tiel:
voor en met patiénten

Schets van het ziekenhuis

Ziekenhuis Rivierenland is een streekziekenhuis dat bij de
start van het onderzoek bezig was een patiéntportaal te
ontwikkelen, genaamd MijnZR. Dit portaal is op 11 oktober
2019 live gegaan. Sindsdien staan er in de centrale hal
van het ziekenhuis ook aanmeldzuilen, waarop patiénten
zich kunnen melden voor een afspraak in het ziekenhuis,
waarna ze een routebriefje meekrijgen.

Het ziekenhuis heeft zich aangemeld voor deelname aan
het onderzoek omdat het de nieuwe digitale toepassingen
en middelen zo toegankelijk mogelijk wil maken voor alle
patiénten, inclusief mensen die moeite hebben met lezen
en schrijven, mensen met beperkte gezondheidsvaardig-
heden en mensen met beperkte digitale vaardigheden.

De invulling van het onderzoek

De onderzoeksgroep bestond uit patiénten, taalambas-
sadeurs, vrijwilligers van Ziekenhuis Rivierenland, com-
municatiemedewerkers, een vrijwilligerscodrdinator, een
medewerker verantwoordelijk voor facilitaire en logistieke
dienstverlening, een medewerker scholing en training,
zorgverleners, baliemedewerkers en de projectleider
patiéntportaal.

Verkenning

Tijdens de oriénterende gesprekken met de communi-
catiemedewerkers werd duidelijk dat de tijdspanne die
het ziekenhuis vastgesteld had voor de ontwikkeling van
MijnZR krap was. Zij gaven aan dat er behoefte was om de
wensen van patiénten die meer hulp nodig hebben bij het
gebruik van een portaal (zoals laaggeletterden en mensen
met beperkte gezondheidsvaardigheden) voor het voet-
licht te brengen. Ook hadden ze behoefte aan concrete
handvatten om patiénten na de lancering van het portaal
toe te leiden naar het portaal.

Vraagstuk 1: Welke behoeften hebben patiénten met be-
perkte gezondheids- en digitale vaardigheden en laagge-
letterden wat betreft de functionaliteiten van het portaal?
Voor het eerste vraagstuk hebben we onderzocht wat
de behoeften van patiénten met beperkte taal-, digitale
en gezondheidsvaardigheden zijn ten aanzien van de
functionaliteiten van het portaal. Hiervoor hebben we
taalambassadeurs uit de omgeving van Tiel uitgenodigd
voor een focusgroep, waarin we alle mogelijke functiona-
liteiten van het portaal en de aanmeldzuilen besproken.
Taalambassadeurs® vertelden wat ze van de functionali-
teiten vonden, of ze die zelf zouden gebruiken en wat er
volgens hen nodig is om die toegankelijk te maken voor
mensen die meer moeite hebben met lezen en schrijven.
De resultaten hebben we gedeeld met het ziekenhuis en
het team dat verantwoordelijk was voor de ontwikkeling
van het portaal. Ook hebben we het rapport Online pa-
tiéntomgevingen die werken voor iedereen: Ziekenhuis-
portalen (Pharos, 2019b) gedeeld met het team.

Tegelijk met het verkennen van de behoeften op func-
tioneel gebied, was het ziekenhuis ook bezig met de
voorbereiding voor de lancering. Hiervoor was het van
belang te weten wat er voor patiénten en zorgverleners
zou gaan veranderen. Dit hebben we in kaart gebracht
via een zogeheten ‘patiéntreis’, met hulp van zorgverle-
ners, baliemedewerkers, patiénten en de projectleider.
We keken naar de perspectieven van zowel de patiént
die al bekend is met het ziekenhuis, als de patiént die
voor het eerst in het ziekenhuis komt. Daarnaast hebben
we ook het perspectief van de zorgverlener verkend.
Tijdens de patiéntreis zijn de belangrijkste contact-
momenten in kaart gebracht waarop patiénten op de
hoogte gesteld kunnen worden van het portaal en naar
het portaal toegeleid kunnen worden. De uitkomsten
hebben we besproken met de projectleider, die deze

op haar beurt intern gedeeld heeft met een werkgroep
die zich bezighield met het patiéntportaal en de afdeling
communicatie.

3. Taalambassadeurs zijn mensen die zelf moeite hebben (gehad) met lezen en schrijven en op volwassen leeftijd weer naar school zijn

gegaan. Deze ambassadeurs hebben een speciale cursus gevolgd. Ze hebben geleerd om andere laaggeletterden te motiveren om de

moeilijke stap naar school te zetten. Ze zijn als het ware ervaringsdeskundigen. Ze weten wat het is om moeite te hebben met lezen en

schrijven en kunnen daar goed over vertellen.
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Vraagstuk 2: Hoe richten we het ziekenhuis zo toegankelijk
mogelijk in om aan te sluiten bij de behoeften van patién-
ten en bij de taken die ze moeten uitvoeren in en rond het
portaal?

Vlak na afloop van het delen van de uitkomsten van de
patiéntreis was er een wisseling van contactpersoon vanuit
Ziekenhuis Rivierenland. Met de nieuwe contactpersoon
hebben we besproken hoe het ziekenhuis co-creatie en
patiéntparticipatie (zie de bijlage) beter kan stimuleren.
Vervolgens heeft het ziekenhuis stappen genomen om
samen met patiénten en ziekenhuismedewerkers te kijken
naar het entreegebied en de centrale hal van het zieken-
huis. In de centrale hal zouden immers vanaf de lancering
de aanmeldzuilen komen te staan. Daarnaast zouden zijj via
geplaatste tablets in de hal online preoperatieve vragenlijs-
ten kunnen invullen, die opgenomen worden in het portaal.
Een werkgroep in het ziekenhuis had een opzet gemaakt
voor de nieuwe indeling van de centrale hal. Deze indeling
is een aantal weken voor de lancering van het portaal en
de aanmeldzuilen getest door patiénten van het zieken-
huis, in aanwezigheid van leden van de werkgroep en
medewerkers die werkzaam zijn in de centrale hal. Het
ziekenhuis wilde een diverse groep patiénten uitnodigen
en maakte om dit te bereiken gebruik van verschillende
kanalen (waaronder een oproep op social media en actie-
ve mondelinge werving in de centrale hal).

De werkvorm bij deze test was wederom een patiént-

reis. Door de patiéntreis werd duidelijk wat de logische
looproutes van patiénten door de hal zijn en of de nieuwe
indeling voldoet aan de behoeften van patiénten. Ook
hebben we gekeken naar de rol van de vrijwilligers die

na de lancering patiénten zouden gaan begeleiden en de
weg wijzen door de hal. Na afloop van deze werkvorm is
met de groep aanwezigen afgesproken om na de lance-
ring nogmaals samen te komen om hun ervaringen te
delen en het traject te evalueren. De uitkomsten van de
patiéntreis hebben we gedeeld met het ziekenhuis.

Vervolgstappen tweede vraagstuk

Na de livegang van het portaal op 11 oktober 2019 heeft
het ziekenhuis met behulp van vrijwilligers, de werkgroep
voor de herindeling van de centrale hal en enkele zorgver-
leners de situatie in de centrale hal en de doorverwijzing
door het ziekenhuis gemonitord. Hierbij zijn patiénten
ook bevraagd over hun ervaringen met het portaal. Dit

is gedaan door medisch studenten die twee weken lang
patiénten hebben begeleid bij het inzien van de testomge-
ving van het portaal in de centrale hal.

Op basis van geluiden vanuit de organisatie en bin-
nengekomen feedback van patiénten gaf de Raad van
Bestuur eind 2019 aan dat het noodzakelijk was een
grondige analyse te doen van de knelpunten die er
waren rondom de indeling van de centrale hal en hoe
die aangepakt konden worden. Hiervoor werd een
nieuwe werkgroep opgericht. Deze werkgroep bracht
advies uit over de gewenste situatie voor de inrichting
van het logistieke proces (van de centrale hal tot en
met de liftenhal), over de logistieke inrichting van het
proces van medicatieverificatie en over de codrdinatie
van het logistieke proces in de hal. De werkgroep wilde
in het advies ook patiéntervaringen, patiéntbehoeften
en wensen meenemen. Deze informatie is verzameld in
een interactieve sessie vanuit ons onderzoek, waarbij pa-
tiénten, leden van de werkgroep en een lid van de Raad
van Bestuur aanwezig waren. In deze sessie werden de
volgende vragen beantwoord:

e Waar moet ik heen?

e \Wat moet ik hier doen?

e \Wat voor een gevoel krijg ik hierbij?

e Wie of wat helpt mij?

Uit deze sessie kwamen enkele knelpunten naar voren ten
aanzien van de inrichting van de hal, de looproutes en de
communicatie richting patiénten. Vervolgens hebben we
gekeken naar welke behoeften patiénten hebben en wie
of wat kan helpen om deze knelpunten op te lossen. Dit
leidde tot het formuleren van concrete acties ten aanzien
van de indeling van de hal, de looproutes en de informa-
tiebehoefte. De meest belangrijke punten waren:
e Patiénten hechten waarde aan een warm welkom in het
ziekenhuis en een huiselijke sfeer.
e Patiénten hebben behoefte aan privacy en rust bij het
invullen van vragenlijsten of het aanmelden via de zuil.
e Patiénten vinden het belangrijk te weten bij wie ze moe-
ten zijn als ze vragen of ondersteuning nodig hebben.
In Ziekenhuis Rivierenland spelen vrijwilligers hier een
belangrijke rol in.

Het ziekenhuis heeft deze input gebruikt om een plan op
te stellen om de logistieke processen in en rondom de hal
en de communicatie richting patiénten te optimaliseren.

Evaluatie

Ter afsluiting van het onderzoek in Ziekenhuis Rivieren-
land hebben we een interview gehad met een van de be-
stuurders van het ziekenhuis. In het gesprek hebben we
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gereflecteerd op de inzichten die uit het onderzoek naar
voren zijn gekomen en het belang van toegankelijkheid.

Ik denk dat er een grote groep in Nederland

is, die (iberhaupt de weg kwijtgeraakt is in de
informatiemaatschappij. En dat geldt ook voor de
zorg. En sinds we meer gebruikmaken van innovatieve
modellen, communicatiekanalen, digitale kanalen, is
dat alleen maar erger geworden. Hoe we de informatie
op de website voor die groep patiénten toegankelijker
hebben gemaakt is denk ik voor ons misschien een veel
belangrijker stap geweest om die kloof te dichten dan
dat we het nu over een portaal of over een zuil hebben.’
(Respondent PZR9, bestuurder)

Aandacht voor toegankelijkheid binnen het ziekenhuis
werd breder getrokken dan alleen het portaal. Hierbij is er
meer gekeken naar communicatie met patiénten in het al-
gemeen, zoals patiéntinformatie en communicatie tussen
zorgverleners en patiénten.

“Als je informatie alleen in tekst weergeeft, dan zal dat
niet goed genoeg zijn. Het gaat ook over het niveau van
de tekst; we moeten meer gebruikmaken van symbolen,
pictogrammen, animaties en YouTube-filmpjes om

de informatie makkelijker toegankelijk te maken.’
(Respondent PZR9, bestuurder)

Ook de aandacht voor laaggeletterdheid was voor het
ziekenhuis belangrijk. Deze aandacht vertaalde zich in de
manier waarop personeelsleden binnenkomen bij het
ziekenhuis en de informatie die ze op dat moment van
het ziekenhuis meekrijgen. De boodschap om aandacht te
besteden aan laaggeletterdheid en de terugvraagmetho-
de te gebruiken wordt aan alle zorgverleners en mede-
werkers meegegeven. Daarnaast heeft het ziekenhuis een
Oranje Servicepunt in de centrale hal, waar laaggeletterde
patiénten terecht kunnen voor hulp en ondersteuning
(bijvoorbeeld bij het invullen van vragenlijsten of het lezen
van informatiebrieven).

‘Wij geven hier in het ziekenhuis telkens aandacht aan
laaggeletterdheid. Dat doen we bij medewerkers, dat
doen we bij medisch specialisten, dat doen we in onze
informatievoorziening. Daar zijn wij al echt actief mee
bezig. Wij dragen dat uit in onze regio. Als er nieuwe
medewerkers in dienst komen, dan gaat het hier ook
over.’ (Respondent PZR9, bestuurder)

Belangrijke inzichten:

» Het betrekken van patiénten met beperkte
taal-, digitale en gezondheidsvaardigheden helpt
ziekenhuizen in het verbeteren van ontwikkel- en
implementatieprocessen. Door ervaringen en
behoeften op te halen, wordt duidelijk op welke
onderdelen er verbetering nodig is. In het geval
van Ziekenhuis Rivierenland zijn patiénten onder
andere betrokken geweest om ervaringen te
delen over de indeling van de centrale hal en de
handelingen die zij daar zouden moeten uitvoe-
ren. Hiermee kon het ziekenhuis toetsen of de
indeling aansluit bij de behoeften van patiénten
en of de aannames die ze hadden over deze be-
hoeften klopten.

» Om patiéntparticipatie in te zetten, maken som-
mige ziekenhuizen gebruik van patiéntenpanels
en klankbordgroepen. Daarin geven patiénten
hun mening en denken zij mee over zaken als
patiéntinformatie en indelingen van ruimten. Wij
zien echter dat deze groepen vaak niet represen-

tatief zijn voor de totale patiéntenpopulatie en dat
patiénten met lage taal-, digitale- en gezond-
heidsvaardigheden ondervertegenwoordigd zijn.
Bij het werven en samenstellen van panels is

het van belang om een goede vertegenwoordi-
ging te krijgen van alle patiéntgroepen die in het
ziekenhuis komen. Patiénten moeten daarom

niet alleen geworven worden via brieven, flyers
of digitale kanalen zoals e-mail of een website,
maar ook face-to-face (bijvoorbeeld in hallen of
wachtruimtes). Met alleen online of schriftelijke
werving bereik je niet het deel van de patiénten
met beperkte digitale- of taalvaardigheden. Bij
Ziekenhuis Rivierenland heeft een communicatie-
medewerkster verschillende kanalen ingezet om
patiénten te werven voor de sessies, waardoor
patiénten zich snel en vanuit verschillende hoe-
ken hadden aangemeld. Van deze patiénten is na
afloop van de sessies gevraagd of zij nog een keer
benaderd mochten worden voor een eventuele
vervolgsessie. Op deze manier heeft het zieken-
huis stappen ondernomen om een panel duur-
zaam op te zetten.
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» Het scherp monitoren op toegankelijkheid van een
patiéntenomgeving helpt om stap voor stap verbete-
ringen aan te brengen. Die scherpe monitoring kan
bestaan uit: analyse en follow-up van binnengekomen
klachten, het schriftelijk uitvragen van ervaringen

van ziekenhuismedewerkers en het actief mondeling
uitvragen van ervaringen van patiénten. De mede-
werkers van een organisatie kunnen als oren en ogen
dienen voor een organisatie. Knelpunten kunnen
hierdoor sneller opgepakt worden. Het betrekken van
patiénten en medewerkers zoals Ziekenhuis Rivieren-
land dat heeft gedaan, heeft ervoor gezorgd dat het
ziekenhuis een compleet plaatje kon vormen van de
knelpunten en de mogelijke verbeterpunten.

» Het uitdragen van aandacht voor patiéntgroepen
met beperkte taal- digitale en gezondheidsvaardighe-
den vanuit een Raad van Bestuur is een belangrijke
factor. Het maakt dat het meer onder de aandacht
komt bij medewerkers en zorgverleners en het zorgt
voor urgentie en draagvlak. Op deze manier zorgt
Ziekenhuis Rivierenland ervoor dat aandacht voor

deze patiéntgroepen en toegankelijkheid iets is wat
verweven is met de visie van het ziekenhuis.

Casus Maasstad Ziekenhuis, Rotterdam:
gewone-mensentaal in een portaal

Schets van het ziekenhuis

Het Maasstad Ziekenhuis is een topklinisch ziekenhuis in
Rotterdam dat bij de start van het onderzoek al een pa-
tiéntportaal beschikbaar had voor patiénten. Het zieken-
huis heeft een ziekenhuisbrede campagne opgezet om
patiénten in te lichten over het portaal, dat Mijn Maasstad
Ziekenhuis heet. De belangrijkste boodschappen waren
dat patiénten op het portaal alles rustig konden nalezen
en zich konden voorbereiden op hun afspraak.

Alle ziekenhuismedewerkers die met het portaal te maken
krijgen, hebben een training gekregen over de mogelijk-
heden van het portaal. Daarnaast hebben ze de opdracht

gekregen om het portaal actief in te zetten en te promoten.

Het Maasstad Ziekenhuis heeft meegedaan aan het
onderzoek om erachter te komen wat er nodig is voor de
overdracht van begrijpelijke informatie en hoe het portaal
hieraan kan bijdragen.

De invulling van het onderzoek

De onderzoeksgroep bestond uit patiénten, een project-
leider marketing en communicatie, een programmana-
ger gezamenlijke zorg, een geriater, een fysiotherapeut
en een verpleegkundig specialist. Collega-geriaters en
verpleegkundigen waren betrokken bij de groepsge-
sprekken. Voordat het onderzoek is gestart, is het onder-
zoeksvoorstel goedgekeurd door de Raad van Bestuur.

Verkenning

Tijdens de oriénterende gesprekken met de programma-
manager gezamenlijke zorg hebben wij besproken hoe het
onderzoek binnen het ziekenhuis ingevuld kon worden.
Hieruit kwam naar voren dat het specialisme klinische ge-
riatrie een goed startpunt voor het onderzoek zou kunnen
zijn, omdat een geriater daar zich actief inzet voor eenvou-
dige en begrijpelijke informatie voor patiénten. Deze geria-
ter heeft in het ziekenhuis ook een migrantenpoli opgezet
om meer cultuursensitieve zorg te kunnen verlenen.

Vraagstuk 1: Hoe zorg je ervoor dat patiénten en mantel-
zorgers de informatie vanuit de afdeling en poli geriatrie
begrijpen en onthouden?

Aan de hand van een interview met de betreffende geriater
hebben we de situatie op de afdeling en polikliniek geriatrie
besproken. Uit dit gesprek bleek dat, ondanks de training en
aandacht vanuit de organisatie, men nog niet actief werkte
met het portaal. Dit kwam volgens de geriater enerzijds
doordat zorgverleners niet de indruk kregen dat patiénten
behoefte hadden aan het portaal. Anderzijds leefde volgens
haar de vrees dat de patiénten de beschikbare informatie op
het portaal verkeerd zouden kunnen interpreteren. Dit zou
voor onnodige onrust bij hen kunnen zorgen, wat zorgver-
leners liever willen voorkomen. Ten slotte speelt een gebrek
aan tijd om het portaal op te nemen in het zorg- en werkpro-
ces voor drukbezette zorgverleners ook een belangrijke rol.
Het idee achter het patiéntportaal werd wel positief ontvan-
gen. De informatie die op het portaal staat is van de patiént
en deze heeft in principe het recht om deze informatie in
te zien. Daarnaast zou de patiént in een ideale situatie deze
informatie zelf kunnen beheren en mee kunnen nemen
naar een ander ziekenhuis. Sommige onderdelen van het
portaal zijn echter lastiger te begrijpen voor patiénten, door
het gebruik van ingewikkelde vaktaal. Daarnaast moeten
zorgverleners zich meer bewust zijn van wat ze toevoegen
aan het dossier. Waar zij vroeger nog aantekeningen kon-
den maken van bijvoorbeeld bepaalde observaties zonder
dat de patiént die kon lezen, kan de patiént dit nu wel.
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De geriater gaf aan dat de overdracht van informatie aan
patiénten in veel gevallen een uitdaging is. Informatie die
zorgverleners tijdens afspraken of onderzoeken monde-
ling overdragen aan hun patiénten, blijft vaak niet bij de
patiént hangen.

‘Het is belangrijk dat mensen echt op je afspraak komen
en dat ze weten dat ze een afspraak hebben. “O nee, dat
wist ik niet, ik bel even naar mijn dochter.” Dus daar begint
het al, daar hebben we zeker aandacht voor. Het vervolg
proberen we zo veel mogelijk op één dag te plannen. Dus
niet afspraak op afspraak op afspraak en vandaaruit weer
verder kijken. We hebben het er al meerdere keren over
gehad dat we zo graag de patiént informatie mee zouden
willen geven. Dat je dan nadat je een gesprek hebt gehad
met de patiént, de headlines meegeeft over wat we hebben
gedaan en besproken.’ (Respondent PMT1, teamleider)

De geriater heeft een opzet gemaakt voor een begrijpelij-
ke, eenvoudige gesprekssamenvatting op papier, waarin
de patiént alle besproken zaken die hij moet weten kan
nalezen. Het portaal biedt de mogelijkheid om gespreks-
samenvattingen, ofwel consultverslagen, digitaal weer te
geven. Een begrijpelijke, digitale gesprekssamenvatting via
Mijn Maasstad Ziekenhuis zou patiénten van de afdeling
en poli geriatrie kunnen ondersteunen bij het onthouden
en begrijpen van de informatie die is overgedragen door
de zorgverlener. Hierdoor heeft het patiéntportaal voor
zowel zorgverleners als patiénten een meerwaarde.

De inzet van het portaal is tijdens een groepsgesprek ook
besproken met andere geriaters, polimedewerkers en
verpleegkundigen. Ook tijdens dit gesprek kwam naar voren
dat Mijn Maasstad Ziekenhuis niet werd ingezet en dat pati-
enten niet naar het portaal werden verwezen. De redenen
waarom het portaal niet werd ingezet, kwamen overeen met
de redenen die naar voren kwamen uit het interview met de
geriater: tijd, vrees over onrust bij patiénten en mantelzor-
gers over de beschikbare informatie op het portaal, en de
aanname dat het portaal niet geschikt is voor patiénten.

‘Het is denk ik toch dat jargon wat voor zo veel
verwarring zorgt. Soms heb je ook een bepaalde indruk
van een patiént en dat schrijf je dan op. Maar als een

patiént of familielid dat dan leest en denkt: nou fijn dat
Je mij zo omschrifft... Dan is dat toch wel een probleem.’
(Respondent G2, specialist)

De aanwezigen bij het groepsgesprek herkenden de
uitdaging van informatieoverdracht die de geriater tijdens
het interview had benoemd. Ze noemden verschillende
mogelijkheden om de informatie beter te laten onthouden
door patiénten. Zo zijn er bij gesprekken en onderzoeken
vaak mantelzorgers, familieleden of bekenden van de patiént
aanwezig die meeluisteren. Vaak in de hoop dat zo meer
informatie goed wordt ontvangen en onthouden. Daarnaast
worden soms extra consulten ingepland om belangrijke in-
formatie nogmaals over te dragen. Tot slot schrijven sommi-
ge zorgverleners ter plekke een briefje met de belangrijkste
gesprekspunten en geven dat mee aan hun patiénten.

Het idee van het digitale gespreksverslag werd goed ont-
vangen door de groep zorgverleners. De eerder geinter-
viewde geriater gaf haar visie op het verslag en de potentié-
le meerwaarde die het zou kunnen hebben. Hierdoor werd
meer draagvlak gecreéerd om Mijn Maasstad Ziekenhuis in
te gaan zetten. De zorgverleners zagen het gespreksverslag
als een begrijpelijke en eenvoudige tegenhanger van de
vaak ingewikkelde taal en het vakjargon op het portaal.

Tk denk dat we er ook niet meer omheen kunnen. We
worden ook vanuit de organisatie geacht om mee te
doen. En het is misschien ook wel goed, als tegenwicht
voor die lastige brieven die nu op het portaal te lezen zijn.’
(Respondent G5, specialist)

Vraagstuk 2: Welke rol kan een patiéntportaal spelen bij
het overdragen van begrijpelijke informatie en wat is
hiervoor nodig?

De geriater en een verpleegkundig specialist hebben

het voortouw genomen om een opzet te maken voor de
gesprekssamenvatting. Deze twee zorgverleners hebben
eerder een pitch gehouden voor collega’s over het inzetten
van begrijpelijke gesprekssamenvattingen en hadden hier al
een eerste opzet voor gemaakt. Deze opzet is gebruikt voor
het format van de digitale variant voor Mijn Maasstad Zieken-
huis. In samenspraak met de verpleegkundig specialist is er-
voor gekozen om de samenvatting in te zetten bij patiénten

4. In het Dagdiagnostisch Centrum Geriatrie (DCG) wordt in korte tijd vastgesteld wat er met een patiént aan de hand is en

welke mogelijkheden voor behandeling er zijn. Patiénten volgen een onderzoeksprogramma dat een dagdeel duurt, waarin ze

door een aantal mensen onderzocht worden (onder andere de geriater, een gespecialiseerd verpleegkundige geriatrie en een

fysiotherapeut).
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die naar het ziekenhuis komen voor het DCG* (Dagdiagnos-
tisch Centrum Geriatrie). De verpleegkundige wilde samen
met de geriater en de fysiotherapeuten een aantal eenvou-
dige en begrijpelijke standaardteksten ontwikkelen op basis
van de besluiten en conclusies die vaak worden meegegeven
aan patiénten die voor het DCG komen. Op deze manier
kan de gesprekssamenvatting tijdens het DCG-bezoek stap
voor stap worden aangevuld met de benodigde en relevante
informatie. Na afloop van het bezoek zouden de zorgverle-
ners patiénten kunnen verwijzen naar het portaal, waar de
samenvatting terug te vinden is.

De zorgverleners die als eersten met het digitale gespreks-
verslag aan de gang zouden gaan, zijn vooraf in contact
gebracht met medewerkers van de afdeling marketing en
communicatie om uitleg te krijgen over het portaal en de

juiste plek daarin voor de gesprekssamenvatting.

Vraagstuk 3: Welke informatie vinden patiénten en mantel-

zorgers belangrijk en op welke manier willen zij deze ont-

vangen?

In interviews met patiénten en mantelzorgers op de poli

geriatrie hebben wij de behoeften en wensen geinventari-

seerd ten aanzien van informatievoorziening en gespreks-

verslagen. Hierbij werden vragen besproken als:

e Op welke manier krijgen patiénten en mantelzorgers nu
informatie?

e Watvinden ze hier fijn/niet fijn aan?

e Hoe gaan ze met deze informatie om?

e Welke informatie willen patiénten en mantelzorgers
ontvangen?

e Op welke manier willen patiénten en mantelzorgers
informatie ontvangen?

e Gebruiken patiénten en/of mantelzorgers het patiént-
portaal?

Uit deze interviews kwam naar voren dat het patiéntpor-
taal veelal onbekend was bij zowel patiénten als mantel-
zorgers. Dit is te verklaren door het feit dat de medewer-
kers die werkzaam zijn op de poli niet actief verwijzen
naar het portaal. Patiénten gaven aan het persoonlijke
contact met ziekenhuismedewerkers op prijs te stellen. Ze
vinden het fijn als ze het gevoel krijgen dat er echt de tijd
voor ze wordt genomen en dat ze gerust worden gesteld.

Ik heb een kwaal waar ik niet voor gekozen heb. Dat

is moelilijk en confronterend. Ik voel dat ze me echt
willen helpen en zie hoe ze me tegemoet treden. Ik word
aangehoord.” (MZGP7, patiént)

Op het gebied van de informatievoorziening zeiden patién-

ten dat ze het fijn vinden om informatie te krijgen over wat er
met ze aan de hand is, welke behandeling ze krijgen, welke
onderzoeken er gedaan zijn en wat daar de uitslagen van zijn
en welke medicijnen ze moeten gebruiken. Zowel patiénten
als mantelzorgers hadden de ervaring dat er tijdens afspra-
ken veel informatie mondeling wordt overgebracht. Dit zorgt
ervoor dat zij niet alle informatie kunnen onthouden. Met

als gevolg dat er soms onduidelijkheid ontstaat of er vragen
opkomen als een patiént weer thuis is na een afspraak. Dui-
delijkheid over wat er aan de hand is, wat de patiént wel en
niet moet doen en wat er is besproken tijdens een afspraak
in het ziekenhuis, geeft zowel patiénten als mantelzorgers
rust. Een gesprekssamenvatting is een instrument dat hierbij
ondersteuning biedt. Patiénten en mantelzorgers gaven aan
positief tegenover dit instrument te staan, omdat het goed
aansluit bij hun informatiebehoeften.

‘Mijn moeder vergeet veel informatie. Ik wil als dochter
Zijnde ook graag weten wat er gedaan en verteld is.

Mijn moeder kan het namelijk niet zelf goed navertellen.’
(Respondent MZGM12, mantelzorger)

Onder de geinterviewde patiénten was er slechts een enke-
ling die actief de computer gebruikte. De andere patiénten
maakten niet of nauwelijks gebruik van een computer. De
meeste patiénten gaven dan ook aan het fijn te vinden om
informatie op papier mee te krijgen naar huis. Mantelzor-
gers zagen echter zowel meerwaarde in een papieren als
een digitale gesprekssamenvatting. Bij een digitale variant
zouden mantelzorgers het portaal ook wel willen gebrui-
ken. Het idee dat gesprekssamenvattingen altijd terug te
vinden zijn op één plek en niet kwijt kunnen raken geeft
rust en duidelijkheid.

Je vergeet vaak door je zenuwen wat er gezegd is, dus ik
zou het wel handig vinden als ik het op papier mee naar
huis krijg.” (MZGP6, patiént)

‘Voor ons als familie is het fiin om te begrijpen wat er
speelt en alles rustig te kunnen nalezen. Er komt zo veel
informatie op ons af, dat kunnen we nooit allemaal
onthouden.” (Respondent MZGM13, mantelzorger)

Evaluatie

De stappen die zijn genomen op de afdeling om aan de
slag te kunnen gaan met het gespreksverslag, hebben
we met de poli geévalueerd. Wegens een gebrek aan
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tijd en een hoge werkdruk is het de verpleegkundige
niet gelukt een werkgroep op te zetten en een start te
maken met de opname van gesprekssamenvattingen op
het portaal. In diepte-interviews met de zorgverleners
en de teamleider van de afdeling geriatrie hebben we
de knelpunten besproken. Hieruit kwam naar voren dat
ziekenhuismedewerkers onvoldoende tijd en ruimte
hebben om nieuwe projecten van de grond te krijgen.
Vanuit de organisatie is niet duidelijk wie bij deze projec-
ten ondersteuning kan bieden, omdat er geen duidelijk
aanspreekpunt is wat betreft de implementatie van

het portaal. Hoewel er binnen de afdeling geriatrie wel
draagvlak is voor het opzetten van een gesprekssamen-
vatting, ontbreekt er eigenaarschap om dit project echt
door te kunnen pakken.

‘De wens voor een gesprekssamenvatting blijft. Ik denk
alleen dat er momenteel zo veel veranderingen in de
vakgroep zijn dat het niet het eerste is wat opgepakt
wordt. Het kabbelt snel weer een beetje weg door allerlei
redenen: werkdruk, uitval, ziekte enzovoort. Ik vind de
organisatie erg versnipperd. Het is heel fijn als je een
paar mensen of één iemand hebt die gewoon alles
kunnen aansturen. En niet dat je zegt: nee, tot hier dat
kan ik, anders moet je bij die zijn. Dan ga je naar het
volgende loket en dat is denk ik lastig als je iets opstart
hier. Je moet elke keer opnieuw ergens anders zijn om
fets voor elkaar te krijgen. Dat is jammer, daar gaat heel

veel tijd mee verloren.’ (Respondent PMT1, teamnleider)

Binnen het ziekenhuis heeft er een project plaatsgevon-
den waarin medewerkers informatie hebben gekregen
over het portaal en folders hebben meegekregen voor
patiénten. Zowel de medische staf als het leidinggevend
personeel hebben echter niet de indruk dat de inzet
van het portaal een onderwerp is waar veel aandacht
aan moet worden besteed en veel tijd in gestoken moet
worden.

‘Nou ja, het is natuurlijk gewoon een project geweest

en daar is aandacht voor geweest. En daardoor kregen
we kaartjes en informatie over het portaal en hebben

we die wel gewoon neergelegd in de spreekkamers.

De medewerkers zijn op de hoogte en zien het ook op
intranet. Wij zeggen niet tegen patiénten: kijk maar op
uw portaal. Als je mensen verward aan de telefoon krijgt,
hoe krijg je dan een portaal uitgelegd?’ (Respondent
PMT1, teamleider)

De geinventariseerde behoeften, wensen en belemme-
ringen van zowel patiénten, mantelzorgers als zieken-
huismedewerkers hebben wij teruggekoppeld naar het
ziekenhuis. Daarnaast hebben we aandachtspunten mee-
gegeven waarop gelet moet worden bij het ontwikkelen
en implementeren van een digitale gesprekssamenvatting.
De wens voor en de behoefte aan zo'n samenvatting be-
staan nog steeds, zowel bij patiénten als bij zorgverleners.

Belangrijke inzichten:

» Ondanks het enthousiasme over de potentie van
een gesprekssamenvatting via het portaal, is het
niet gelukt dit binnen de doorlooptijd van dit actie-
onderzoek te realiseren op de poli. Zorgverleners
beschikken niet over voldoende tijd en de middelen
om hieraan te kunnen werken en dit vorm te geven.
Ondersteuning vanuit de organisatie is nodig om dit
soort wensen over toegankelijkheid in de praktijk

te brengen en een vakgroep te laten werken met
het portaal. Hierbij is het belangrijk dat vakgroe-
pen weten bij wie ze voor ondersteuning terecht
kunnen en dat er vanuit het management ruimte
vrij wordt gemaakt om zorgverleners hieraan bij te

laten dragen. Nu komt het te veel aan op inzet van
mensen in hun vrije tijd en overuren.

» Waar patiénten meer neigen naar een papieren
gesprekssamenvatting, is het voor mantelzorgers
zeer waardevol als de samenvatting ook digitaal
via het portaal te verkrijgen is. Dit heeft ermee te
maken dat mantelzorgers over het algemeen digi-
taal vaardiger zijn en gewend zijn om andere zaken
rondom mantelzorg via de computer te regelen.
De eenvoudige digitale en papieren samenvatting
kan, zeker voor mensen die meer moeite hebben
met lezen en schrijven en mensen met beperkte
gezondheidsvaardigheden, helpen om informatie te
begrijpen en adviezen goed op te volgen.

Casus UMC Utrecht: aandacht en ondersteuning
Schets van het ziekenhuis

Het UMC Utrecht is een academisch ziekenhuis dat al een
paar jaar een patiéntportaal, Mijn UMC Utrecht, beschik-
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baar heeft voor patiénten. Het ziekenhuis is continu bezig
met de doorontwikkeling van het portaal en de digitalise-
ring en optimalisering van de informatievoorziening.

Het ziekenhuis had zich aangemeld voor deelname aan het
onderzoek omdat het meer aandacht wilde hebben voor

patiénten die meer ondersteuning nodig hebben bij het
vinden van de weg naar het portaal en het gebruik ervan.

De invulling van het onderzoek

De onderzoeksgroep bestond uit patiénten, taalambassa-

deurs, medewerkers van de helpdesk, communicatiemede-
werkers, projectleiders, zorgverleners en baliemedewerkers.

Verkenning

In het ziekenhuis hebben we meerdere oriénterende ge-
sprekken gehad om te bepalen waar het onderzoek het best
bij kon aansluiten. Zo hebben we in eerste instantie een ver-
kenning gedaan voor een bestaand good-practice-project.
Het doel van dit project was om een toolbox te ontwikkelen
met best practices ten aanzien van de inzet van het patiént-
portaal op afdelingen en in poliklinieken. Na een interview
met de projectleiders bleek dit qua tijdsplanning niet de
beste keuze om als onderzoek bij aan te sluiten.

Vraagstuk 1: Wat is er nodig aan begeleiding en ondersteu-
ning rond het portaal om het toegankelijker te maken?
Via de afdeling communicatie en patiéntvoorlichting hebben
we contact gelegd met de ICT-helpdesk die in het ziekenhuis
beschikbaar is. Deze helpdesk biedt aan zowel patiénten als
ziekenhuismedewerkers ondersteuning bij digitale toe-
passingen. Patiénten die vragen hebben over het portaal,
kunnen via de balie van de helpdesk of via e-mail of telefoon
geholpen worden. Het UMC Utrecht zag hier een mooie
kans om het onderzoek te starten, omdat er behoefte was
om in kaart te brengen welke ondersteuningsmogelijkneden
voor patiénten bij het gebruik van het portaal goed zouden
zijn, om zo het portaal toegankelijker te maken.
We hebben eerst een observatie bij de helpdesk gehouden.
Tijdens deze observatie was het rustig bij de helpdesk.
Er werd meer gebruikgemaakt van ondersteuning via de
telefoon en via de e-mail dan rechtstreeks via de balie.
Vervolgens hebben we een focusgroep georganiseerd met
vijf medewerkers van de helpdesk, twee patiénten van het
UMC Utrecht en drie taalambassadeurs (waarvan twee
tevens ook patiént waren van het UMC Utrecht). Tijdens de
focusgroep zijn de volgende zaken aan bod gekomen:
e Hoe kan de ICT-helpdesk optimale ondersteuning bie-
den aan alle patiénten die het portaal willen gebruiken?

e Bestaat er diversiteit in de behoefte aan ondersteuning

van verschillende patiéntgroepen?

e \Waar loopt het nu weleens vast bij de helpdesk en wat
gebeurt er dan? Wat doe je als medewerker nu en wat
zou je willen doen?

e Welke positionering en zichtbaarheid van de helpdesk is
er nodig in de organisatie en naar de patiénten toe?

De belangrijkste aandachtspunten die de focusgroep

heeft opgeleverd waren:

e Het vergroten van de bekendheid en zichtbaarheid van
de helpdesk voor patiénten. De patiénten en taalambas-
sadeurs die aanwezig waren bij het focusgesprek wisten
niet van het bestaan van de helpdesk af. De verwijzing
naar de helpdesk is niet opgevallen in de patiéntbrieven
die patiénten ontvangen en de locatie van de helpdesk
valt blijkbaar onvoldoende op.

e Het stimuleren van actieve verwijzing vanuit de polikli-
nieken naar de helpdesk als patiénten ondersteuning
nodig hebben. Patiénten gaven aan het prettig te vinden
als men vanuit de poli of vanuit de afdeling aangeeft dat
er een helpdesk bestaat waar zij ondersteuning kun-
nen krijgen bij het gebruik van het portaal. Met name
voor patiénten die meer moeite hebben met lezen en
schrijven of die beperkte digitale en gezondheidsvaar-
digheden hebben, is het van belang dat het ziekenhuis
face-to-face ondersteuning biedt. Met alleen telefoni-
sche hulp of hulp per e-mail haken deze patiénten af.

Ik ben opgenomen geweest en ik heb voor, tijdens en na
de opname nooit van iemand te horen gekregen dat de
helpdesk bestaat voor hulp bij het portaal. Dat vind ik
Jjammer.” (Respondent, patiént)

Vraagstuk 2: Wanneer gebruiken patiénten het portaal en
hoe kunnen zorgverleners of een helpdesk hier ondersteu-
ning bij bieden?

Voordat de resultaten gedeeld konden worden, hebben
alle medewerkers van de helpdesk aangegeven zich terug
te trekken uit het onderzoek, wegens een gebrek aan tijd
en andere prioriteiten. Hierdoor waren we genoodzaakt
te zoeken naar een nieuwe kans om bij aan te sluiten. Er
is toen in samenspraak met het UMC Utrecht gekozen om
verder te onderzoeken hoe de actieve verwijzing naar het
portaal en de helpdesk op poliklinieken kan plaatsvinden,
en welke vorm van ondersteuning poliklinieken zelf al
aanbieden aan patiénten bij het gebruik van het portaal.
Er is besloten om hierbij te focussen op de poliklinieken
cardiologie en longziekten. Deze poli's maken gebruik
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van vragenlijsten die voorafgaand aan een afspraak door
patiénten ingevuld kunnen worden via het portaal. Als
een patiént dit niet van tevoren heeft gedaan, vult hij

de vragenlijst op de poli in, met ondersteuning van een
ziekenhuismedewerker. De poli's wilden graag weten hoe
patiénten dit ervaren en wat ze nodig hebben om de
taken in het portaal te kunnen uitvoeren. In een patiént-
reis-sessie hebben we met patiénten van het ziekenhuis en
medewerkers van de twee poliklinieken geinventariseerd
wat de zorgen, behoeften en wensen zijn van patiénten
ten aanzien van de taken die ze rond afspraken op de poli
moeten uitvoeren en de rol van het portaal hierin. Uit deze
sessie kwamen de volgende aandachtspunten naar voren:

e Op het portaal staan veel teksten met medisch jargon
die niet leesbaar en begrijpelijk zijn voor patiénten.
Patiénten hebben behoefte aan eenvoudige teksten om
de informatie op het portaal te kunnen begrijpen.

‘De uitslag staat er vaak al eerder in dan de afspraak met de
arts. Dan staan de woorden die uitleg hebben blauw, maar
die woorden zijn vaak wel bekend. Maar de dure woorden
staan niet uitgelegd. Dan ga je googelen, maar zo kom je er
toch niet uit. Je moet juist de dure woorden onderstrepen en
uitleggen. Dat gaat helpen.” (Respondent PU7, patiént)

In de periode tussen het zien van de uitslag in het
portaal en de afspraak met de arts om die toe te lichten
kan veel onrust bij de patiént ontstaan.

Ik kijk nooit in het portaal en ik kom hier al twaalf jaar.
Ik lees dingen weleens fout, dan gaat het mis, want dan
ga ik malen. Ik heb het wel geprobeerd, maar ik heb het
niet nodig. Ik vertrouw mijn arts en wil liever persoonlijk
contact.’ (Respondent PU5, patiént)

e Het zelf inplannen van een afspraak via het portaal is
niet vanzelfsprekend wenselijk. Dit hangt af van het
soort afspraak, de situatie waarin de patiént zich be-
vindt en de behoefte van de patiént.

Ik vind het lastig zelf een afspraak te maken via het
portaal. Je weet niet wanneer je het moet plannen en voor
hoelang.’ (Respondent PU4, patiént)

De manier waarop patiénten afspraken maken, vragen-
lijsten invullen en informatie tot zich nemen is afhan-
kelijk van de situatie, behoeften en vaardigheden van

de patiént. Het is prettig als patiénten gebruik kunnen
maken van een toepassing die goed aansluit bij hun
wensen en behoeften.

Veel mensen durven niets te zeggen als ze moeite hebben
met het begrijpen van informatie van de arts. Ze schamen
zich. Ze denken: wat zal de dokter over mij denken als ik
zeg dat ik het niet snap.” (Respondent PU3, patiént)

De uitkomsten van de patiéntreis hebben we gedeeld
met de poli's, de afdeling marketing en communicatie

en de afdeling patiéntenvoorlichting. Als het gaat om de
voorbereiding op een afspraak in het ziekenhuis, hebben
patiénten de volgende informatiebehoeften:

e waar ze moeten zijn in het ziekenhuis;

e hoe laat ze worden verwacht;

e wat er gaat gebeuren tijdens de afspraak;

e hoe ze zich moeten voorbereiden op de afspraak;

e met wie ze de afspraak hebben.

In het ziekenhuis vinden patiénten het belangrijk zich veilig
te voelen, gemakkelijk de weg te kunnen vinden en te kun-
nen rekenen op de hulpvaardigheid van ziekenhuismede-
werkers. Het gevoel hebben dat zorgverleners tijd voor ze
maken en echt naar ze luisteren, maakt dat patiénten zich
veilig en gehoord voelen. Het helpt als zorgverleners actief
het gesprek aangaan op welke manier patiénten informatie
willen ontvangen. Als er mogelijkheden zijn om gesprekken
op te nemen, gespreksverslagen in eenvoudige taal terug
te lezen of informatie op papier mee te krijgen, begrijpen
patiénten hun situatie en behandeling beter.

Ik heb in het begin afspraken opgenomen. Ik vroeg of
dat mocht en dat was heel fijn. Dan kun je het thuis

nog eens terug luisteren. Dat helpt mij om vragen op te
schrijven voor de volgende keer dat ik een afspraak heb.’
(Respondent PU5, patiént)

Dezelfde flexibiliteit is gewenst in de manier waarop
vervolgafspraken worden ingepland. Het is niet vanzelf-
sprekend dat alle patiénten een afspraak maken via het
portaal. Het is belangrijk om altijd de optie open te hou-
den om in het ziekenhuis of telefonisch een afspraak in te
plannen. Bij het invullen van vragenlijsten is het prettig als
patiénten de keuze krijgen tussen dit zelf via de computer
thuis te doen, of liever samen met een zorgverlener in
het ziekenhuis. Zo kan beter worden aangesloten op de
behoeften van patiénten en kan de drempel voor mensen
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die meer hulp en ondersteuning nodig hebben bij het
gebruik van digitale patiéntomgevingen worden verlaagd.

Evaluatie

Uit reflectiegesprekken kwam naar voren dat, zoals eerder
onderzoek ook al heeft aangetoond, bestuurlijk draagvlak
en eigenaarschap belangrijke factoren zijn die maken of
de toegankelijkheid van het portaal prioriteit krijgt binnen
en gedragen wordt door de organisatie. Tijdens ons
onderzoek was het, door het steeds wisselen van focus en
vraagstuk, lastig om voldoende eigenaarschap en draag-
vlak te behouden.

‘Het is verstandig om te kijken of je strategische redenen
hebt om dit (aandacht voor toegankelijkheid) te willen.
Want het is bijna een sociale argumentatie om iedereen
te betrekken bij het portaal. In deze tijd zien we ook dat
tien of twintig procent van de zorg zich thuis moet gaan
afspelen. Dus als je ergens een linkje weet te leggen naar
de strategische doelstelling van de organisatie, en je wilt
die tien of twintig procent halen, dan moet je toch wel
degelijk deze mensen gewoon meenemen, anders ga je
het niet redden. En als het gaat om zinnige zorg leveren,
dan zijn er opties om dat veel meer via het portaal te
doen, op afstand, in plaats van dat je elke patiént naar
het ziekenhuis laat komen en dan hier een vraag stelt die
Je allang beantwoord had kunnen krijgen via het portaal.’
(Respondent SMU1, beslisser)

Belangrijke inzichten:

» Ondersteuning bij het gebruik van het portaal,
zoals van een fysieke helpdesk, is waardevol. Een
balie waar face-to-faceondersteuning mogelijk is, is
voor patiénten die meer moeite hebben met lezen
en schrijven en patiénten met beperkte digitale en
gezondheidsvaardigheden heel belangrijk.

» Een helpdesk kan pas goed benut worden wan-
neer deze zichtbaar en makkelijk vindbaar in het
gebouw is. Daarnaast is het, zeker voor mensen die
meer moeite hebben met het lezen van patiéntbrie-
ven, belangrijk dat zij mondeling (door zorgverleners
en ziekenhuismedewerkers) worden gewezen op het
bestaan van de helpdesk.

» Het medisch jargon in een portaal maakt dat pati-
enten moeite hebben om de informatie te begrijpen.
Een uitleg bij moeilijke woorden of een eenvoudige
samenvatting kan hierbij uitkomst bieden. Ook het
opnemen van afspraken met de arts helpt patiénten
om de informatie beter te onthouden en te begrijpen.

» Het thema toegankelijkheid kan pas echt onder de
aandacht komen als een ziekenhuis dit structureel
oppakt en een eigenaar aanwijst die hier zorg voor
draagt. Het is hierbij zinvol om dit thema te koppe-

len aan de doelstellingen die het ziekenhuis al heeft
(zoals meer zorg verplaatsen naar de thuissituatie of
een bepaald percentage gebruikers van het portaal).
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Bijlage: Theoretisch kader/resultaten literatuurscan

Gezondheidsvaardigheden

Gezondheidsvaardigheden zijn de vaardigheden van indivi-
duen om informatie over gezondheid te verkrijgen, te begrij-
pen, te beoordelen en te gebruiken bij het nemen van ge-
zondheid gerelateerde beslissingen (Serenson et al., 2012).
In Nederland beschikken drie tot vier op de tien volwassen
Nederlanders over te weinig vaardigheden om informatie
over gezondheid en gezondheidszorg voldoende te kunnen
begrijpen en gebruiken voor het nemen van beslissingen
ten aanzien van de eigen gezondheid en welzijn (Heijmans
et al,, 2018). Mensen met beperkte gezondheidsvaardighe-
den hebben een verhoogd risico op het krijgen van chroni-
sche aandoeningen, op slechtere gezondheidsuitkomsten
en zelfs op vroegtijdig overlijden (Coughlin et al., 2018;
Heijmans et al., 2018; Rademakers, 2014).

Patiénten met beperkte gezondheidsvaardigheden doen
langer over het uitvoeren van taken en het vinden van

de juiste informatie in een digitale patiéntomgeving (Tieu
et al., 2016). Zij hebben meer moeite met het interpre-
teren van onderzoeksresultaten dan mensen met goede
gezondheidsvaardigheden. Onderzoek laat ook zien dat
mensen met beperkte gezondheidsvaardigheden wel inte-
resse hebben in het gebruik van een patiéntportaal en dit
medium ook zinvol kunnen gebruiken (Irizarry et al.,, 2017;
Hulter et al., 2019). Het gebruik van portalen onder deze
groep mensen ligt doorgaans wel lager dan gemiddeld
(Arcury et al,, 2017; Davis et al., 2015). Om het gebruik van
portalen door mensen met beperkte gezondheidsvaardig-

heden te vergroten zijn daarom extra inspanningen nodig.

Toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid

De term ‘toegankelijkheid’ (accessiblity) wordt vooral
gebruikt om te verwijzen naar het gemak en de efficiéntie
waarmee gebruikers een bepaalde toepassing kunnen
gebruiken. Daarnaast wordt toegankelijkheid ook gede-
finieerd als de gebruiksvriendelijkheid van een toepas-
sing voor een zo breed mogelijke groep gebruikers. Dit

is inclusief gebruikers met een functiebeperking, zoals
blinden, slechtzienden, slechthorenden of doven (ISO/IEC,
2014). Toegankelijkheid is dus sterk gerelateerd aan de
term ‘gebruiksvriendelijkheid’ (usability), dat verwijst naar

hoe gemakkelijk en prettig toepassingen te gebruiken zijn

(Nielsen, 2012). De term ‘usability’ verwijst ook naar me-

thoden om in de ontwerpfase de gebruiksvriendelijkheid

van een toepassing te verbeteren. Usability bestaat uit vijf
verschillende componenten:

e Learnability: Hoe gemakkelijk is het voor een gebrui-
ker om taken in de toepassing uit te voeren als hij er
voor het eerst mee in aanraking komt?

o Efficiency: Hoe gemakkelijk is het voor een gebruiker
die bekend is met het ontwerp om taken uit te voeren
in de toepassing?

e Memorability: Hoe gemakkelijk is het voor een gebrui-
ker om opnieuw taken uit te voeren in de toepassing,
nadat hij de toepassing een tijd niet heeft gebruikt?

e Errors: Hoeveel fouten maakt de gebruiker in de toe-
passing? Hoe ernstig zijn deze fouten (zijn er bijvoor-
beeld ernstige gevolgen?) en hoe gemakkelijk kunnen
deze fouten rechtgezet worden?

e Satisfaction: Hoe prettig vindt de gebruiker het om de
toepassing te gebruiken en hoe tevreden is hij met het
ontwerp ervan?

Gebruikerservaringen en adoptie

User experience, ofwel gebruikerservaringen, omvat alle
aspecten die betrekking hebben op de interactie van de
eindgebruiker met de toepassing en de bijbehorende ser-
vice en organisatie (Norman & Nielsen, 2019). Hierbij gaat
het om de totale ervaring of beleving (inclusief emoties en
gedragspatronen) die een gebruiker heeft. Een goede user
experience betekent dat een gebruiker het gevoel en de er-
varing heeft dat de toepassing voldoet aan zijn behoeften,
met zo min mogelijk barrieres of pijnpunten.

Wat zorgt ervoor dat mensen, ongeacht hun niveau van ge-
zondheidsvaardigheden, digitale vaardigheden of geletterd-
heid, een digitale toepassing kunnen en willen gebruiken? In
wetenschappelijke termen hebben we het dan over ‘adoptie’.
Of patiénten een toepassing zoals een patiéntportaal adop-
teren, hangt voor een groot deel af van de toegankelijkheid
en gebruiksvriendelijkheid van de toepassing en de user
experience van de gebruikers. Het gaat dan niet alleen om
patiénten, maar ook om zorgverleners en ziekenhuismede-

werkers die met het portaal moeten werken.
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UTAUT-model (Venkatesh et al., 2003).

Ook andere aspecten spelen echter een rol: de verwach-
te voordelen (performance expectancy), de verwachte
moeite die het kost om de toepassing te gebruiken (effort
expectancy), of de mensen in iemands omgeving al dan
niet enthousiast zijn over de toepassing (social influence),
en andere factoren en omstandigheden die bijdragen
aan het gebruik van de toepassing (facilitating factors).
Deze concepten komen uit het UTAUT-model (zie de
figuur), een model dat veel wordt gebruikt bij onderzoek
naar adoptie van nieuwe technologie (Venkatesh et al.,
2003).

Succesfactoren

Uit de literatuur is al veel bekend over welke succesfac-
toren er zijn voor het stimuleren van de adoptie van pati-
entportalen onder mensen met zowel goede als beperkte
gezondheidsvaardigheden. Onderzoek toont aan dat bij
oudere patiénten het krijgen van ondersteuning bij het
gebruik een belangrijke succesfactor is (Wildebos et al,,
2017). Ook het hebben van goede digitale vaardigheden
en gezondheidsvaardigheden draagt bij aan het gebruik
van portalen, net als het inzicht willen krijgen in de eigen
gezondheid/behandeling en de wil om mee te kunnen

Intentie Gebruikersgedrag

Gebruikerservaring Bereidwilligheid

denken over behandelingen en beslissingen. Andere suc-
cesfactoren zijn de stimulerende rol van zorgverleners en
de mogelijkheid om de communicatie met zorgverleners
te versterken (Powel, 2017). Het succesvol aanmelden/
registreren voor een patiéntportaal is een andere factor.
Ook hierbij is de ondersteunende rol van de zorgverlener
essentieel. Mantelzorgers en familieleden kunnen deze
rol uiteraard ook vervullen (Zhao et al., 2017).

Hierna komen de volgende succesfactoren aan de orde:
e communicatie;

actieve zorgverleners;

co-creatie met gebruikers;

e ondersteuning van patiénten;

begrijpelijke informatie;

toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid.

Communicatie

Goede communicatie over het portaal is van belang om de
bekendheid ervan te vergroten. Uit onderzoek van Bauer et
al. uit 2017 bleek dat 53% van de patiénten niet wist of de
zorginstantie waar ze gebruik van maakten een portaal had.
Volgens Hulter et al. (2019) kan een boodschap het best
op verschillende manieren verspreid worden (cross-me-
dia). Hierbij kan gedacht worden aan middelen als video's,
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folders, banners, posters, narrowcasting® en e-mails.

Daarnaast is mondelinge communicatie over het portaal
cruciaal om de bekendheid ervan te vergroten. Dit geldt
zeker voor het bereiken van doelgroepen die meer moeite
hebben met lezen en schrijven.

Actieve zorgverleners

Zorgverleners hebben op drie manieren een belangrijke rol
in het stimuleren van portaalgebruik onder mensen met
beperkte gezondheidsvaardigheden. Allereerst kunnen zij
hun patiénten persoonlijk informeren over het bestaan van
het portaal. Als zorgverleners een positieve houding heb-
ben ten opzichte van het portaal, stralen zij die ook uit naar
patiénten toe (Kooij et al., 2018). Dit wordt dan ook gezien
als een faciliterende factor in het portaalgebruik.
Daarnaast kunnen zorgverleners het gebruik stimuleren
door hun patiénten te vragen het portaal te bezoeken

om er bijvoorbeeld een vraag te stellen (e-consult), hun
dossier in te zien (online inzage) of een vervolgafspraak te
maken (online afspraken).

Tot slot kunnen zorgverleners patiénten begeleiden in het
gebruik van patiéntportalen. Onderzoek laat bijvoorbeeld
zien dat oudere gebruikers met beperkte gezondheids-
vaardigheden een portaal zinvol kunnen gebruiken als ze
tijdens het gebruik worden begeleid door een verpleeg-
kundige (Kim et al., 2009). Opname in het ziekenhuis biedt
een goede kans om de adoptie van portalen te vergroten
bij patiénten met beperkte gezondheidsvaardigheden. Er
is dan immers gelegenheid voor verpleegkundigen om
patiénten te begeleiden en over de eerste drempels heen
te helpen (Davis et al., 2015).

Een belangrijke voorwaarde voor een actieve rol van zorg-
verleners is dat zij zelf ook in staat zijn met digitale middelen
zoals portalen om te gaan. Onderzoek van Kujala et al. (2018)
heeft aangetoond dat de digivaardigheden van zorgverleners
onderling sterk verschillen. Het is dus niet vanzelfsprekend
dat iedere zorgverlener patiénten goed kan ondersteunen
bij het gebruik van een patiéntportaal. Het merendeel van
de zorgverleners neemt nog geen actieve rol aan in het ver-
wijzen naar het portaal of het ondersteunen in het gebruik
ervan. Zorgverleners kunnen hun digivaardigheden vergro-
ten door trainingen te volgen over digitale toepassingen.
E-learnings kunnen hierbij uitkomst bieden, mits zorgverle-
ners actief op het bestaan ervan worden gewezen.

De factoren die een rol spelen bij de implementatie, adop-
tie en inzet van portalen en andere patiéntomgevingen
door zorgverleners zijn geinventariseerd door Nazi (2013).
Deze factoren zijn:

e ervaren relevantie van het systeem;

e ervaren meerwaarde van het systeem;

e educatie en training over de toepassing;

e integratie met bestaande technologie;

e aansluiting bij bestaande werkprocessen;

e toegang tot informatie in het systeem;

e communicatie over het systeem;

e stimulans om het systeem te gaan gebruiken.

Co-creatie met gebruikers

Vanuit de literatuur weten we dat het bij de ontwikkeling van

eHealth-toepassingen belangrijk is om de gebruikers erbij te

betrekken. In dit geval betekent co-creatie dat de gebrui-
kersgroepen mede bepalen wat er op het portaal komt,
zodat de functionaliteiten ook daadwerkelijk meerwaarde
voor hen hebben. Ook testen zij het portaal vooraf op
toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid. Het belang van
co-creatie van patiéntportalen met gebruikers is al in meer-

dere onderzoeken benadrukt (Van Limburg et al., 2015;

Greenhalgh et al., 2010; Klidea et al., 2019). Manieren om

patiénten bij de ontwikkeling van een portaal te betrekken

zijn journey mapping (patiéntreizen), surveys, focusgroepen

en testsessies (Klidea et al., 2019; Hulter et al., 2019).

Het Center eHealth Research (CeHRes) van de Universiteit

Twente heeft een aanpak ontwikkeld waarmee eHealth-toe-

passingen ontwikkeld en geévalueerd kunnen worden

(Van Gemert-Pijnen et al., 2013). Deze aanpak, de CeHRes

Roadmap, bestaat uit vijf fasen met bijoehorende evaluatie-

rondes. In elke fase is er ruimte voor co-creatie met gebrui-

kers. We beschrijven deze fasen hierna aan de hand van de
ontwikkeling en implementatie van een patiéntportaal:

e Infase 1 (contextual inquiry) wordt de omgeving waar-
in het portaal zal worden geimplementeerd in kaart
gebracht. Wie zijn er betrokken bij het portaal? Hoe zien
de zorgprocessen er nu uit en wat gaat er veranderen
met de komst van het portaal?

e Fase 2 (value specification) richt zich op de toegevoegde
waarde van het portaal vanuit de perspectieven van alle
betrokken partijen. Hier valt ook het perspectief van
patiénten onder. Wat is voor hen de meerwaarde?

5. Narrowcasting is een vorm van communicatie waarbij mensen op een bepaalde locatie worden bereikt door middel van

een beperkt netwerk van audiovisuele displays (televisieschermen). Denk bijvoorbeeld aan beeldschermen met informatie in

wachtruimtes.
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CeHRes-model (Van Gemert-Pijnen et al., 2013).

e Fase 3, de design phase, omvat het omzetten van de in-
houdelijke eisen aan het portaal in technische specifica-
ties en het bouwen van een prototype, in samenspraak

met de gebruikersgroepen (patiénten en zorgverleners).

e In fase 4 (operationalization) wordt het portaal geintro-
duceerd in het ziekenhuis.

e De laatste fase, is een evaluatiefase waarin men nagaat
of het portaal de voorgestelde verbetering ook daad-
werkelijk teweegbrengt. Hierbij is het van belang om
met alle betrokken partijen te spreken, waaronder
uiteraard ook de patiénten.

Ondersteuning van patiénten

Om ervoor te zorgen dat zo veel mogelijk patiénten het
portaal gaan gebruiken, moeten zij hulp en ondersteuning
krijgen op het gebied van portaalgebruik, digivaardigheden
en gezondheidsvaardigheden (Tieu et al., 2015). Sommige
patiénten voelen zich niet comfortabel en vertrouwd met
het patiéntportaal, omdat dit een nieuwe en onbekende
toepassing is. Door een training te volgen, krijgen zij meer
vertrouwen in het gebruik ervan (Zhao et al., 2017) enin
hun zelf ervaren digivaardigheden (Lyles et al., 2019).

Begrijpelijke informatie

Het is belangrijk dat alle mensen de informatie op een
patiéntportaal kunnen begrijpen. Dat is lang niet altijd het
geval. Teksten op portalen en in andere eHealth-toepassin-

Business model

gen zijn vaak te ingewikkeld, bijvoorbeeld door het gebruik
van lange zinnen en medisch jargon (Kim & Xie, 2017). Hier-
door vinden sommige patiénten het lastig om deze teksten
te lezen en te begrijpen. Daarnaast kunnen grote hoeveel-
heden tekst op een pagina ervoor zorgen dat patiénten
niet de volledige inhoud onthouden en begrijpen (Colter

& Summers, 2014). Zelfs eenvoudige informatie wordt
lastiger begrepen als er te veel informatie op een pagina
staat (Summers & Summers, 2004; Redish, 2012; Office of
Disease Prevention and Health Promotion, 2007).

Het is bekend dat mensen die moeite hebben met lezen
en schrijven stukken tekst overslaan op een pagina of zich
focussen op specifieke onderdelen op een pagina, zoals
titels en buttons (Colter & Summers, 2014; Summers &
Summers, 2004; Summers & Summers, 2005; Summers
et al., 2006). Ook komt het voor dat mensen ieder woord
op een pagina willen lezen en zich hierop gaan focussen,
waardoor het voor hen lastiger is om de woorden in de
juiste context te plaatsen. Dit gebeurt vaak bij teksten
waarvan mensen het gevoel hebben dat ze heel belang-
rijk zijn (Colter & Summers, 2014; Summers & Summers,
2004; Kodagoda et al., 2009).

Informatieknoppen kunnen helpen om teksten begrijpelij-
ker te maken (Baorto & Cimino, 2000). Deze 'I'tjes’ verschij-
nen bij bepaalde woorden of stukken tekst. Als mensen
erop klikken, zien ze een (leken)vertaling van een woord of
een link naar een webpagina met aanvullende informatie.
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Toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid

Een goede toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid
van het portaal is een andere succesfactor: mensen
moeten hun weg op het patiéntportaal gemakkelijk weten
te vinden (gemakkelijke navigatie). Daarbij helpt het als
het design eenvoudig is (een beperkt gebruik van kleuren
en eenzelfde lettertype en lettergrootte) en er beperkt
gebruik wordt gemaakt van pop-ups (Kim & Xie, 2017). Het
is bekend dat mensen die moeite hebben met lezen en
schrijven snel afgeleid zijn door extra tekst of toegevoeg-
de elementen op een website (Colter & Summers, 2014;
Chaudry et al., 2012). Ook hebben deze mensen bij het
beantwoorden van bijvoorbeeld een vragenlijst de neiging
om het eerste antwoord aan te klikken, zonder te contro-
leren of dit antwoord correct is (Colter & Summers, 2014;
Kodagoda et al., 2009; Knapp et al., 2011). Bij het lezen
van teksten op een pagina hebben laaggeletterde mensen
de neiging om zich te focussen op het midden van de
pagina. Hierdoor is het lastig voor ze om de weg terug te
vinden naar de navigatie om naar een ander gedeelte van
de toepassing te gaan of om een probleem op te lossen
(Alton et al., 2014; Kodagoda et al., 2009).

Het opzoeken van informatie kost laaggeletterde mensen
meer tijd (Kodagoda et al., 2009). Ze vinden het vaak lastig
om de juiste zoektermen te bedenken voor gebruik in een
zoekbalk (Birru et al., 2004). Ook hebben ze de neiging om
meer zoektermen toe te voegen in de balk in plaats van
de eerder gekozen zoekterm aan te passen (Modesto &
Ferreira, 2014). Door de extra moeite die het hen kost om
informatie te vinden, zijn deze mensen eerder geneigd te
stoppen met een zoekactie.

Sommige ziekenhuizen bieden, naast toegang via een
computer, ook toegangsmogelijkheden aan via een tablet
of smartphone. Onderzoek laat zien dat laaggeletterden
sneller leren hoe ze met mobiele apparaten zoals een
tablet of smartphone kunnen omgaan dan met een com-
puter (Kavanaugh et al., 2007). Dat wil niet zeggen dat de
gebruiksvriendelijkheid van deze apparaten automatisch
beter is. Veel laaggeletterden hebben op smartphones

en tablets moeite met het volgen van de hiérarchische
navigatie (via overkoepelende categorieén steeds een
specifiekere categorie kiezen) en met het gebruiken van
scrollbalken in menu’s, een klein toetsenbord op het
scherm en één button voor meerdere doeleinden (Medhi
etal, 2011).

Een project van Pharos naar onder andere de gebruiks-
vriendelijkheid van patiéntportalen bevestigt de uitkom-
sten van deze internationale onderzoeken. Wij hebben de
gebruiksvriendelijkheid van drie portalen getest met een
testpanel bestaande uit taalambassadeurs® van Stichting
ABC’. Uit dit project werd duidelijk dat portalen gebruiks-
vriendelijker gemaakt kunnen worden op het gebied van
tekst, navigatie en vormgeving (Pharos, 2019b). Daarnaast
heeft Pharos, op basis van inzichten die opgedaan zijn in
diverse projecten omtrent toegankelijkheid en gebruiks-
vriendelijkheid en de PEMAT (Patient Education Materials
Assessment Tool)?, een checklist toegankelijke informatie
ontwikkeld (Pharos 2019a). Hierin zijn ook criteria opgeno-
men met betrekking tot eHealth applicaties.

6. Taalambassadeurs zijn mensen die uit eigen ervaring weten hoe het is om moeite te hebben met lezen en schrijven. Ze zijn

getraind om te vertellen over hun ervaringen en om materialen en middelen te testen op begrijpelijkheid en gebruiksvriendelijk-

heid.

7.ABC is een stichting van en voor laaggeletterden in heel Nederland. De stichting heeft drie doelen: belangen behartigen, stimuleren

en ontmoeten.

8. De PEMAT is instrument om de begrijpelijkheid en actiegerichtheid van schriftelijke en audiovisuele educatie materialen voor

patiénten te toetsen. Het instrument is ontwikkeld voor het Amerikaanse agentschap Healthcare Research and Quality, onderdeel

van de U.S. Department of Health and Human Services.
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