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Disclosure belangen spreker

Geen (potentiéle)
belangenverstrengeling

Voor bijeenkomst mogelijk Geen
relevante relaties?

« Sponsoring of onderzoeksgeld? | Geen

 Honorarium of andere
(financiéle) vergoeding?3

« Aandeelhouder4

« Andere relatie, namelijk...>




Project: chronische aandoeningen

 Doel onderzoek: evaluatie van een online persoonlijk
gezondheidsdossier door ouderen (50-85 jaar)

« 529% van de nederlanders heeft een chronische aandoening!

— En ruim 90% van de 75 plussers
— Door de vergrijzing neemt dit toe

« Veel voorkomende chronische aandoeningen in NL zijn
diabetes, hart- en vaatziekten, COPD, artrose, angst en
depreSS|e ‘

1 Volksgezondheidenzorg.info



Project:zelfmanagement

 Medicatie innemen

« Uitlokkende factoren vermijden

« Leefstijl

« Praktische aanpassingen in het dagelijks leven
« Leren omgaan met de aandoening

« Sociale omgeving

* enz.

Dit moet de patient grotendeels zelf doen!

« 519% van de 75-plussers online!

« Smartphone gebruik 20161
- 65% van de 65-75 jarigen
- 30% van de 75-plussers

1CBS



Project: Ouderen en eHealt

BMC Health Services Research

Older adults’ readiness to engage with @
eHealth patient education and self-care
resources: a cross-sectional survey

Ouderen maken minder gebruik van eHealth e

Computer stress

Niet mee opgegroeid
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SMART-doelstellingen




Projectresultaten:
inventarisatie van behoeftes

15 huisartsen en longartsen > "mag ons geen tijd kosten”
Patiénten met longziekten (n=29), 55% man, gem. 65 jaar (sd=10)
PGD kan samenwerking zorgverleners verbeteren
Behoefte aan inzage medische gegevens (ook ruwe data)
Informatie begrijpelijk en persoonlijk

Weinig zorgen over veiligheid en privacy

Medicatie overzicht belangrijk

"Mijn dochter zocht op internet naar informatie over COPD.
Ze werd bang van de informatie die ze vond!”

"Ik wil weten wat er aan de hand is en niet wat er mogelijk aan de hand kan zijn.
Daar waord ik alleer maer cngeiust van”




Projectresultaten: testen van een app

« Test versie van de CONNECARE app: Europese samenwerking

 Ondersteunen zelfmanagement chronisch zieken
« Eerst in kleine groepjes (n=8), daarna bij de patiént thuis (n=10)
— Uitvoeren van opdrachten (inloggen, zoeken e.d.)

« Navigeren lastig:
— Home knop niet te vinden
— Onduidelijke wanneer de app verlaten wordt (externe link)
— Menu onduidelijk

« Discussie met ontwikkelaar

Hoe zouden ouderen inzage moeten krijgen in hun medische gegevens?



Projectresultaten: test met bestaand PGD

Patiénten met longziekten (n=11) >50 jaar

EerSt 45 minuten testen en GeZONDVANATOTZ | INOGGEN S | [RECEPTHERHALEN @ KIESUW APOTHEEK v
zoeken e.d.). Aansluitend 2 & e« ewdin o

(& 8 https)//www.nfu-ehealth.nl

Fe e d b a C k d e e I n e m e rS : s Apps  #® Zelf kwarktaart ma B Campingplatz-Tsum @ Vacation Apartment Tips goedkoper eten & Step 1 ,

— Inloggen

((e‘q NEDERLANDSE FEDERATIE VAN UMC’S
\ NFU  E.HEALTH
P) |

5.

— Tekst: liever zwarte letters en lict |
— Terug naar vorige pagina Bijwerki

Nieuws  Over NFU e-Health ~  Visies umc's +  Projecten -

— Privacy geen issue
— Niet teveel applicaties

NFU programma e-Hea

- Home knop laStlg te vinden "Persoonsgerichte zorg ondersteund doc

— Inhoud: vooral informatie (medic daar waar het kan, daar waar het past.”

Een integrale persoonsgerichte digitale zorgomgeving di
[ - — —

9
Hoe zouden ouderen inzage moeten krijgen in hun medische gegevens?
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CCQ Total scale

Uitleg

De COPD Control Questionnaire (CCQ) is de vragenlijst
die u voorafgaand aan het onderzoek ingevuld heeft.
De vragenlijst meet hoeveel invioed uw COPD heeft op

uw gezondheidstoestand.
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Score btw 0 and <1

Score 21 and <2

Score 22 and <3

Score 23 and <4

Score 24 and <5

Score 25

7.7 (range 2-

U scoort op deze vragenlijst
..... punten. In de legenda kunt
u lezen wat dit betekent.

Gefeliciteerd: U heeft uw
COPD goed onder controle en
relatief weinig klachten en
beperkingen door COPD.
Advies: als u nog niet met
roken bent gestopt, doe dat
dan toch en ga verder zo door!

Diauvvul UK

U scoort op deze vragenlijst
..... punten. In de legenda

Voor mensen die veel last
hebben van benauwdheid is
dit een goede score. Goed en
veel bewegen en de juiste
medicijnen kunnen uw
gezondheidstoestand nog
verbeteren. Stop met roken,

Bekijk ook uw score op drie
belangrijke aspecten van
COPD, namelijk klachten,
emoties en conditie. Deze
scores geven u aanvullende
informatie over uw
gezondheidstoestand.

kunt u lezen wat dit betekent.

als u dat niet al gedaan heeft.

U scoort op deze vragenlijst
..... punten. In de legenda
kunt u lezen wat dit betekent.

Uw COPD is nog niet volledig
onder controle. Dat is deels te
wijten aan uw verminderde
longfunctie, maar er zijn ook
andere factoren die een rol
kunnen spelen. Bekijk ook uw
score op drie belangrijke
aspecten van COPD, namelijk
klachten, emoties en conditie.
Deze scores geven u
aanvullende informatie over
uw gezondheidstoestand.
Algemene adviezen zijn: stop
met roken. Beweeg zoveel als
u kunt en vraag daarvoor hulp
van een fysiotherapeut.

vOuUI 1uiricLivliailiceieeti 11 ccii rar

U scoort op deze vragenlijst
..... punten. In de legenda
kunt u lezen wat dit
betekent.

Uw gezondheidstoestand is
matig. Mogelijk speelt de
toestand van uw longen
hierbij een rol. Als u al niet
onder behandeling bent,
doet u er verstandig aan een
arts te raadplegen. Laat u
zich daar goed nakijken en
laat — als dat niet eerder is
gedaan — ook uw longfunctie
meten. Bekijk ook uw score
op drie belangrijke aspecten
van COPD, namelijk klachten,
emoties en conditie. Deze
scores geven u aanvullende

U scoort op deze
vragenlijst ..... punten. In
de legenda kunt u lezen
wat dit betekent.

Uw gezondheidstoestand
is erg zorgelijk. Mogelijk
speelt de toestand van uw
longen hierbij een rol. Als u
nog niet onder
behandeling bent, doet u
er verstandig aan om op
korte termijn een arts te
raadplegen. Laat u zich
daar goed nakijken en laat
—als dat niet eerder is
gedaan — ook uw
longfunctie meten.
Vermeld uw slechte
gezondheidstoestand en

U scoort op deze
vragenlijst ..... punten. In
de legenda kunt u lezen
wat dit betekent.

Uw gezondheidstoestand
is erg slecht. Hopelijk is
deze toestand tijdelijk. Kijk
vooral ook goed of u de
vragen van de vragenlijst
juist hebt ingevuld, vul ze
desnoods weer opnieuw in
en bereken uw toestand
opnieuw. Mogelijk speelt
de ernst van de
longfunctiestoornis of
andere factoren of ziekten
hierbij een rol. Raadpleeg
spoedig een arts en volg
vooral de adviezen oq!
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Format 3

format 3 (n=33)
: 7.7 (range4-

91% understood the
information

Diagnosis and advice
Diagnosis
Severity
Medication advice
Inhaler technique
Lifestyle advice

Link to websites with
information

Spirometry
FVC, FEV1, FEV1/FVC
Reversibility
Questionnaire
Clinical COPD Questionnaire
score(CCQ). Only in COPD and
ACOS* patients

Asthma Control
Questionnaire(ACQ) score. Only
in asthma and ACOS* patients

Lung fuhclion curve

| Predicted lung function curve
| Patient’s lung function curve




Projectresultaten:

Consumenten eHealth toepassingen
Moet passen bij de doelgroep! =2 niet iedereen kan 10.000 stappen

lopen

Moet makkelijk te gebruiken zijn

Moet voldoen aan de AVG (GDPR)
Uiteindelijk gekozen voor Fitbit (voldoet aan
EU regelgeving)

Consumenten eHealth toepassingen in een PGD

fitbit | solurions

GDPR

Last updated July 2018

At Fitbit, we have a long-standing commitment to privacy and data
protection.

We take our obligation to safeguard users’ personal information very
seriously and are committed to protecting the privacy and security of
our users, while being transparent about our data practices.

The below FAQs are intended to provide some more information on
Fitbit's approach to compliance with the new European privacy law,
the General Data Protection Regulation (GDPR), including as it relates

B to Fitbit Health Solutions (FHS).

. Q: What Is Fitbit's position on GDPR?

* Fitbit is committed to GDPR compliance. We take our obligation to
safeguard users’ personal information very seriously and are
committed to protecting the privacy and security of our users, while
being transparent about our data practices.

!« We currently comply with the EU-US Privacy Shield framework and we

believe that GDPR is an important step forward in strengthening and
clarifying the rights of individuals regarding their personal data. In the
European Economic Area, the UK and Switzerland, we provide our

Ny SRy SR AT T _ T W Tl [OOSR | PR [ [ SN TN (UG (TN T
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Projectresultaten: Connecare

Doel: ontwikkelen digitaal platform voor geintegreerde
zorgsystemen

Ziekenhuizen, ICT bedrijven, Universiteiten (Nederland, Spanje,
Italié, Israél, Duitsland, Engeland)

Integreren verschillende ICT systemen lastig (AVG mei 2018)
Soms lastige communicatie ICTers en zorgverleners

Regelmatig overleg, digitaal en fysiek | " ot 0 B oo
- Eloisa Vargiu o Elolsa Vargiu

Multidisciplinaire samenwerking

Q




Wat verliep niet volgens plan?

Lastig om ICTers uit te leggen waarom iets belangrijk is
— Bijvoorbeeld home knop op app
— Niet ICTers kunnen niet inschatten hoeveel tijd iets kost

In NL veel verschillende IT systemen (HIS, ZIS, KIS) en verschillende
devices (PC, tablet): lastig te koppelen

ICT bedrijf uit Connecare samenwerking failliet gegaan

Maar: doelstellingen wel gehaald!




Tips en adviezen:
ontwikkelen PGD bij ouderen

24° =
#§\\\&\\\ )

Navigatie is voor ouderen lastig (externe links) L3 %/
S Y % °

Zorg voor een duidelijk HOME en TERUG knop = "\
Houd rekening met slechtzienden E R &

Informatie verstrekking is het belangrijkste Ty,

/ /y/////fm I

— Maak deze persoonlijk en begrijpelijk % | ops
— Dit kan met algoritmes

Extra applicaties als het onderdeel vorm van de behandeling

Devices moeten geschikt zijn voor mensen die minder fit zijn dan
gemiddeld

iy, PN
N

Betrek de doelgroep bij de ontwikkeling
Informeer ontwikkelaars over de doelgroep 14



Lessons Learned

Houd het klein en simpel, uitbreiden kan eventueel later
(Patiént focusgroep: "Maak het niet te gek. Ze willen er altijd
zoveel mogelijk erin stoppen, maar maak het eerst goed”)

Laat het PGD testen door ouderen voordat het live gaat

Samenwerking met veel verschillende partijen: je hebt de plannlng
maar deels zelf in de hand o\ oy -
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NEDERLANDSE FEDERATIE VAN
J UNIVERSITAIR MEDISCHE CENTRA

Het programma e-Health wordt gefinancierd door het
Citrienfonds. Dit fonds helpt duurzame en breed inzetbare
verbeteringen in de gezondheidszorg te ontwikkelen en is

mogelijk gemaakt door ZonMw.

| info@nfu-ehealth.nl

B NFU e-Health 1_{ @NFU _eHealth | ﬂ nfu.ehealth
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http://www.nfu-ehealth.nl/
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