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‘Het nut van het EPD was

Eris veel mis gegaan bij de invoering van het landelijk EPD, vindt organisatie-
adviseur: Bettine Pluut. Maar dat is geen reden om bij de pakken neer te

zitten. “Laat ze in de regio’s asjeblieft doorgaan en niet wachten tot er
landelijk weer wat beweging komt.”

Zonde, vond Bettine Pluut het toen op

29 maart dit jaar de Eerste Kamer het EPD-
wetsvoorstel wegstemde. “In Nederland
wordt al zolang gepraat over de verbetering
van de uitwisseling van patiéntgegevens, ein-
delijk lag er iets, en dat wordt dan van tafel
geveegd. Ik ben bang dat er nu weer jaren
wordt gepraat zonder dat er concrete stappen
worden gezet.”

Pluut was een van de experts die werd
gevraagd om een position paper te schrij-
ven voor de discussie over het EPD in

de Eerste Kamer. Ze heeft ook deelgeno-
men aan de expertmeeting in de Eerste
Kamer. Een ‘fascinerende’ bijeenkomst
vond ze het. “De discussie ging alle kanten
op. Iedereen probeerde zijn punt te maken
zonder dat daar verder op ingegaan werd.
Ik heb overigens begrepen dat het bij

de ronde tafelbijeenkomst die daarna
plaatsvond, en waar ik helaas niet bij kon
zijn, een stuk inhoudelijker aan toe

ging. Desalniettemin bleek de Eerste
Kamer niet bereid om het wetsvoorstel te
accepteren.”

Heeft u dat verrast?
“Tk vond het ergens wel verrassend dat de

" VVD tegen het wetsvoorstel van haar eigen
minister stemde, Maar ook andere partijen
stemden tegen. Daar waren meerdere rede-
nen voor. Een daarvan is dat ze al zoveel
voorstellen hébben zien langskomen waarbij
gegevens van burgers worden opgeslagen of
worden gekoppeld. Terwijl er geen duidelijk
afwegingskader bestaat over de gevolgen
voor de privacy, dat dit misschien de welbe-
kende druppel was.”

U houdt zich als organisatiedeskundige al
jaren bezig met het EPD. Vanwaar deze
interesse?

“Tk weet uit eigen ervaring, mijn vader is bij-
voorbeeld lang ernstig ziek geweest, dat er

in de zorg van alles mis kan gaan bij de uit-
wisseling van medische gegevens. Het EPD
kan hierin naar mijn mening verbetering
aanbrengen. Door de patiént bijvoorbeeld
inzage te geven in zijn dossier, krijgt hij meer
de regie over zijn eigen behandeling. Of door
de informatie-uitwisseling in de keten beter
te regelen, geef je zorgverleners meer moge-
lijkheden om samen te werken.” ]

Niet alle patiénten hebben behoefte aan
inzage in hun dossier?

“Dat klopt. [emand die gezond is, zal daar
misschien niet zo’n behoefte aan hebben.
Maar uit onderzoek blijkt dat een groot aan-
tal van de patiénten die veel met de zorg te
maken hebben, zoals chronische patiénten,
daar wel veel belang aan hechten. Het ver-
sterkt ook het vertrouwen van de patiént in

‘Het idee van een EPD-wet heeft de
discussie nodeloos grimmig
gemaakt’

de arts als die geen geheim van zijn registra-
tie maakt, wat weer de tevredenheid van de
patiént vergroot, Het biedt patiénten boven-
dien de mogelijkheid om de regie te voeren
als ze met meerdere behandelaars te maken
hebben.”

De patiént houdt zelf zijn dossier bij?

“Ik ben ervan overtuigd dat de zorg nog
veel mogelijkheden laat liggen om patién-
ten bij hun behandeling te betrekken.
Dossiervoering door patiénten is er een
van. Ik sprak bijvoorbeeld onlangs een
longarts die me vertelde dat hij het betreurt
dat artsen vaak meer of andere medicatie
voorschrijven als medicatie niet aanslaat,
zonder dat duidelijk is of een patiént de
voorgeschreven medicatie heeft ingeno-
men. Door de patiént zelf te laten bijhouden
wanneer hij de medicijnen inneemt en van
welke bijverschijnselen hij last heeft, ver-
hoog je de therapietrouw en krijg je als arts
beter zicht op het medicatiegebruik van de
patiént.”

Wat ging er mis met het landelijk EPD?
“Uiteindelijk zijn er heel veel dingen mis
gegaan. Allereerst denk ik dat het idee van
een wet veel weerstand heeft veroorzaakt,
het verplichte karakter ervan, dat heeft de
discussie nodeloos grimmig gemaakt. Dat
past ook niet bij de zorg. Dokters houden er
niet van als je ze dingen oplegt.”

Maar de wet werd door VWS gezien als een
soort sluitstuk om de laatste tegenstribbelde
zorgverleners te dwingen om zich aan te slui-
ten op het landelijk schakelpunt (LSP) zodat
alle dossiergegevens beschikbaar zijn?

“Toch vind ik dat geen sterk argument. Als
je mensen ergens toe dwingt, dan weet je
nooit zeker of ze wel op de juiste manier mee
zullen doen. En een dossier is nooit helemaal
volledig, een arts zal altijd moeten checken
bij de patiént of het allemaal klopt.”

Is het niet nuttig om de standaarden voor de
uitwisseling van medische gegevens wettelijk
vast te leggen?

“Ook daarbij vraag ik me af of je dat wette-
lijk moet vastleggen. Dan wordt het weer
politiek en is er een groot risico op eindeloze
discussies over details. Dan zie ik liever dat
men in de verschillende regio’s maar alvast
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ing er nog meer mis?
raagstuk van de privacy is veel te tech-
ingestoken. Het ging alleen maar over
wveiliging terwijl je naar mijn mening
scheid moet maken tussen het zogehe-
tierecht en afweerrecht. Bij afweerrecht
et om het beveiligen van het systeem.
s alle aandacht naartoe gegaan. Terwijl
acy ook als actierecht moet zien, waar-
ening wordt gehouden met de context.
sen patiént op de spoedeisende hulp,
ie het leven op het spel staat, is privacy
moment wellicht even niet het hoog-
:d. Met andere woorden: laat de patiént
raar mogelijk zelf de afweging maken

of hij wel of niet een stukje privacy wil opof-
feren. 100 procent veilig kan niet, maar als je
bijvoorbeeld 90 procent beveiliging kan bie-
den dan kan de patiént vervolgens de afwe-
ging maken of hij die 10 procent risico wel of
niet voor lief neemt.”

Hoe maak je zo'n afweging dan precies?

“Dat is een ander punt waardoor het mis is
gelopen, Het was voor veel burgers heel lastig
om een goede afweging te maken omdat het
onduidelijk was wat het landelijk EPD nu
precies inhield en wat het nut ervan was.
Voortdurend werd het verhaal verkondigd
dat door invoering van het landelijk EPD
minder doden zouden vallen als gevolg van
medicatiefouten. Het leek soms wel een
reclamecampagne. Maar laat dat dan zien.
Steek van mijn part een ton van het enorme
budget dat was gereserveerd voor communi-
catie in goed onderzoek. In plaats daarvan
zag je echter dat het doel van het EPD tel-
kens verschoof. Eerst werd er gesproken over
efficiencywinst, maar dat sprak niet zo aan.
Vervolgens ging het over verbetering van de

‘De zorg laat nog veel mogelijkhe-
den liggen om patiénten bij hun
behandeling te betrekken’

kwaliteit van de zorg, maar dat was weer te
abstract. Dan ging het weer over het verster-
ken van de positie van de patiént. Vanaf het
begin had de vraag “Waarom een EPD?’ cen-
traal moeten staan. Want als daar een duide-
lijk antwoord op was gekomen, dan hadden
mensen daarvoor willen lopen, want dat
geeft energie. Maar die vraag is veel te wei-
nig, of te abstract, gesteld.”

In hoeverre hebben de verschillende betrok-
ken partijen een rol gespeeld bij het falen van
het landelijk EPD?

“Ik wil niet gaan zwartepieten. Het was al

‘zo'n destructief debat, ik heb geen zin om

daar nog eens een schepje bovenop te doen.
Ik hoop dat alle partijen zelf nadenken over
hun bijdrage aan het debat en daaruit hun les
trekken.”

Hoe nu verder?
“Ik denk dat de ziekenhuizen een belang-
rijke rol kunnen spelen door hun eigen

informatiehuishouding goed op orde te
brengen. Daarbij denk ik met name aan
informatie-uitwisseling tussen afdelingen,
beslissingsondersteuning en de inzage in
het dossier voor patiénten, want daar valt
nog een wereld te winnen. Kijk je naar de
regio, dan zijn er al heel veel initiatieven.
Laat die asjeblieft doorgaan en niet wachten
tot er landelijk weer wat beweging komt.
‘Wel hoor ik dat het in sommige regio’s
moeizaam gaat, door gebrek aan geld maar
ook door allerlei wettelijke en organisatori-
sche hobbels. Tedere patiént moet bijvoor-
beeld worden geinformeerd en op zijn
rechten worden gewezen om zijn gegevens
uit te kunnen wisselen. Dat hebben niet alle
regionale initiatieven gedaan en het kost
veel geld om dat alsnog te doen. Sommige
injtiatieven dreigen er daarom mee te stop-
pen en dat zou doodzonde zijn. Daar zie ik
een rol weggelegd voor de landelijke over-
heid: het inventariseren van knelpunten bij
regionale EPD’s en die mee helpen op te
lossen.”

Hoe voorkom je eilandinformatisering, als je
het zwaartepunt in de regio legt?

“Daar kunnen de overheid, Nictiz en de
brancheorganisaties een rol in spelen. Tk
denk dat de zorg ook erg gebaat is bij ben-
chmarking. Laat elkaar maar zien wat de
kwaliteit van de informatievoorziening
binnen je instelling of in je regio is, dat

is een positieve manier om elkaar te stimu-
leren.”

En moet het LSP blijven bestaan?

“Wat mij betreft blijft het LSP overeind, liefst
wel met hier aan daar wat aanpassingen op
de oorspronkelijke plannen. Maar doorgaan
met het LSP heeft alleen maar zin als zorg-
verleners er ook daadwerkelijk gebruik van
willen maken.”

Gaat het nog goed komen met de informatie-
uitwisseling in de zorg?

“Ik denk dat iedereen het er over eens is dat
de informatie-uitwisseling in de zorg verbe-
terd moet worden. Dat is een goede basis en
stemt optimistisch. Ik ben wat minder opti-
mistisch over het tempo waarin dat gaat
gebeuren. Maar waarschijnlijk duren dit soort
ontwikkelingen gewoon lang” <

Mario Gibbels is freelance journalist







