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Wat mis ik?

INFORMATIE

Ik wil mijn eigen gegevens om mee te 
kunnen beslissen.



33

Twitter:
@EricTopol



YOUR. MEDICAL. DATA.



Project ‘Open Notes’, 2012

Impactstudie bij 22000 patiënten
met directe toegang tot hun gegevens
• Geen toename e-mailverkeer
• Geen toename tijdsbesteding
• Meer betrokken en tevreden patiënten 
• Relatie met patiënten verbeterde
• 99% van de patiënten 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
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NIEUWE ARTS-PATIENTRELATIE VERGT TOEGANKELIJKE INFORMATIE





Samen beslissen

• de uitwisseling van informatie tussen de hulpverlener en de patiënt is 
wederkerig (dus tweerichtingsverkeer)
• de uitwisseling tussen hulpverlener en patiënt betreft zowel 

medische (of andere professionele informatie) als persoonlijke 
informatie
• de hulpverlener en patiënt overleggen samen over alle (medische, 

professionele en persoonlijke) aspecten die relevant zijn voor de 
besluitvorming
• de hulpverlener en de patiënt nemen uiteindelijk gezamenlijk het 

besluit over het te volgen (diagnostische / therapeutische / 
preventieve) beleid.





Waarover samen beslissen?

• Diagnostiek
• Behandeling
• Preventie
• Plaats van behandeling
• Behandelaar







Waar moet/wil ik behandeld worden?

• In 2017 1341 mannen en vrouwen met Multipel Myeloom in 76 
ziekenhuizen.
• Dat is gemiddeld 18 patiënten per ziekenhuis per jaar
• In mijn dichtstbijzijnde ziekenhuis (STZ) zijn 5 hemato-oncologen die 

allemaal MM behandelen.
• Ik weet niets van hun wijze van behandelen, maar ontdekte wel 

verschillen
• Ik weet niets van hun resultaten
• Ik weet niet aan welke trials zij meedoen



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

• Is 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’.
• Ik 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
patiënt verzamelt ook aan de

patiënt beschikbaar, net zoals u 
die aan de dokter beschikbaar 

stelt.



Dank u wel

Jan Vesseur
jan@vesseur.com
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Twitter: @janvesseur


