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Wat mis ik?

Ik wil mijn eigen gegevens om mee te
kunnen beslissen.
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The FUTURE of MEDICINE
1510 YOUR HANDS




YOUR. MEDICAL.

It's your body
You paid for it

It is worth more than any
other type of data

It's being widely sold, stolen
and hacked. And you don't
know it.

It's full of mistakes, that
keep getting copied and
pasted, that you can't edit

You are/will be generating
more of it, but it's homeless

Your medical privacy is
precious

The only way it can be made
secure is to be decentralized

It is legally owned by doctors
and hospitals

Hospitals won't or can’t share your
data (“information blocking”)

Your doctor (>65%) won't give you
a copy of your office notes

You are far more apt to share your
data than your doctor

You'd like to share it for medical
research, but you can't get it

You have seen many providers in
your life; no health system/insurer
has all your data

Essentially no one (in the US) has all
their medical data from birth
throughout their life

Your EHR was designed to maximize
billing, not to help your health

DATA.

You are more engaged and have
better outcomes when you have
your data

Doctors who have given full access
to their patients’ data make this their
routine

It requires comprehensive,
continuous, seamless updating

Access or “control” of your
data is not adequate

~10% of medical scans are
unnecessarily duplicated d/t
inaccessibility

You can handle the truth

You need to own your data;
it should be a civil right

It could save your life



Project ‘Open Notes’, 2012

Impactstudie bij 22000 patiénten
met directe toegang tot hun gegevens

* Geen toename e-mailverkeer

* Geen toename tijdsbesteding

* Meer betrokken en tevreden patiénten

* Relatie met patiénten verbeterde

* 99% van de patiénten wilden voortzetting project

* 90% kiest in vervolg voor arts die ‘open notes’ toepast
* Geringe toename verwarring over de notities

* 65% verbeterde therapietrouw

* 60% wilde informatie toe kunnen voegen



ARTS & PATIENT

dr. Cornelis Bruijninckx
hirurg, Helder Kliniek in
Spataderkliniek Apeldoorr
gerechtelijk indige

in behandelteam

De relatie tussen arts en
patiént verandert. De behan-
deling ook: vaak zijn er meer
disciplines bij betrokken. In
die multidisciplinaire teams
hoort ook een plaats voor de
patiént te worden ingeruimd.
Die moet dan wel helder
worden geinformeerd.

nde Wet op de geneeskundige be-
handelingsovereenkomst (WGBO)
is de arts-patiéntrelatie civielrechte-
lijk geregeld. In deze wet wordt de
arts aangeduid als ‘de hulpverlener’ en de
patiént als ‘de opdrachtgever’ (art. 7.446

zijn voor de gezondheid van zijn patiént.
Immers, al het handelen van de arts dient
erop gericht te zijn de patiént ‘van een
ziekte te genezen respectievelijk hem voor
het ontstaan van een ziekte te behoed,

NIEUWE ARTS-PATIENTRELATIE VERGT TOEGANKELIJKE INFORMATIE

Ook patiént hoort

afdwingen waarvan de dokeer het nut niet
inziet.
In de huidige praktijk blijken behandel-

teams meestal juist géén baas te kennen,

(art 7.446 lid 2a).

Dat wil overigens niet zeggen dat de dok-
ter de baas is. Immers, ‘voor verrichtin-
gen ter ui ing van een behandeli

geen ‘eerst delijke’. Dat geeft
nogal eens problemen bij multidiscipli-
naire behandelingen. Zowel voor de
patiént als voor zijn familie - en vaak ook
voor leden ~is het veelal

duideliil

overeenkomst, is de toestemming van de
patiént vereist’ (art 7.450 lid 1). Gerust-
stellend in dit wetsartikel is dat hier weer
wordt gesproken van ‘de patiént’ en niet
van ‘de opdrachtgever’, waarmee de rela-
tie voor ons artsen herkenbaar is. Voorts
is vereist dat de patiént ‘op duidelijke wij-
ze’ wordt ingelicht over doel en risico’s
van de behandeling (art. 7.448). Deze wet
(wit april 1995) formaliseerde de toenter-
tijd breed gevoelde behoefte om de positie
van patiénten te versterken.

Volwaardig lid

wie het overzicht houdt, aanspreckbaar is
en de eindverantwoordelijkheid draage
voor de teambehandeling. Hierdoor
lopen multidisciplinaire behandelingen
vaak niet soepel: de kans op vergissingen
en fouten neemt toe en de patiént en zijn
familie krijgen niet zelden onvoldoende

of foutieve informatie. Dat bemoeilijkt
le tuchtrechtelijke of civielrech

lijke toetsing in geval van aansprakelijk-
heidsstelling voor mogelijke fouten en
vergroot de kans dat zowel klagersals

den geen of Idoende recht

wordt gedaan,

Medisch Contact, nr. 9 26 februari 2015



OPINIE KENNIS CARRIERE

&~ naar overzicht

DELEN ,
Sophie Broersen 29 juni2011 8 minuten leestijd

Shared decision making voor
beginners

Q Plaats een reactie

0600

Samenwerken met de patiént is effectief

Gezamenlijke besluitvorming, oftewel shared decision making, is een manier van werken waarbif
arts en patieént samen tot een beleid komen dat het beste bij de patiént past. Dat is minder vaag

dan de critici denken. Een kleine handleiding.

Een patiént die met een beenbreuk op de spoedeisende hulp ligt, zal doorgaans niet veel
opschieten met uitgebreid overleg over het te volgen beleid. Zo veel te kiezen valt er immers niet.

Voor een vrouw met borstkanker die moet beslissen of ze een borstsparende operatie of een
s://www.medischcontact.nl/home.htm



Samen beslissen

* de uitwisseling van informatie tussen de hulpverlener en de patiént is
wederkerig (dus tweerichtingsverkeer)

* de uitwisseling tussen hulpverlener en patiént betreft zowel
medische (of andere professionele informatie) als persoonlijke
informatie

 de hulpverlener en patiént overleggen samen over alle (medische,
professionele en persoonlijke) aspecten die relevant zijn voor de
besluitvorming

 de hulpverlener en de patiént nemen uiteindelijk gezamenlijk het
besluit over het te volgen (diagnostische / therapeutische /
preventieve) beleid.
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Waarover samen beslissen?

* Diagnostiek

* Behandeling

* Preventie

* Plaats van behandeling

e Behandelaar
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Waar moet/wil ik behandeld worden?

* In 2017 1341 mannen en vrouwen met Multipel Myeloom in 76
ziekenhuizen.

* Dat is gemiddeld 18 patiénten per ziekenhuis per jaar

* In mijn dichtstbijzijnde ziekenhuis (STZ) zijn 5 hemato-oncologen die
allemaal MM behandelen.

* [k weet niets van hun wijze van behandelen, maar ontdekte wel
verschillen

* |k weet niets van hun resultaten

* [k weet niet aan welke trials zij meedoen



U weet beter dan ik welke gegevens er over mij
verzameld worden

* |s dat niet raar?

* Waarom ken ik die gegevens niet?

* Waarom weet ik niet wat u ermee doet?

Ik denk dat ze bij kunnen dragen aan een beter ‘samen beslissen’.

lk denk dat mijn behandeling er beter door kan worden.

Ik denk dat daarmee mijn overleving/kwaliteit van leven verbetert.

Wilt u meer informatie over de geregistreerde items en de mogelijkheden voor
gebruik daarvan, stuur dan een e-mail naar gegevensaanvraag@iknl.nl.



mailto:gegevensaanvraag@iknl.nl

Kortom

Stel de gegevens die u van de
patiént verzamelt ook aan de
patiént beschikbaar, net zoals u
die aan de dokter beschikbaar
stelt.
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