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1 Inleiding 
De populariteit van Persoonlijke Gezondheidsdossiers (PGD’s) is het afgelopen decennium sterk 
gegroeid. Steeds vaker worden patiënten online in de gelegenheid gesteld een medisch dossier te 
beheren. Ook in de Verenigde Staten zijn PGD’s populair. Ze worden gezien als een manier om de 
kwaliteit van zorg te verbeteren door de gefragmenteerde opslag van patiëntendata te 
centraliseren (Kim & Kim, 2010). Commerciële partijen sprongen in op deze trend en bedrijven 
als Google en Microsoft lanceerden gratis PGD’s.  

Ook onder wetenschappers is de populariteit van PGD’s als studieobject sterk gegroeid. Een 
zoektocht naar wetenschappelijke artikelen met het woord “Personal Health Record” in de titel 
en/of samenvatting over de laatste 30 jaar levert het volgende beeld op: 

Figuur 1: Aantal publicaties over PGD’s (Bron: PubMedGo). 

Uit de tabel wordt duidelijk dat het aantal beschikbare publicaties over PGD’s het afgelopen 
decennium sterk is gegroeid. 2011 was een topjaar met een totaal van 44 publicaties.  

Onderstaande tabel uit een artikel van Kim en collega’s laat zien welke PGD-onderwerpen populair 
zijn onder PGD-wetenschappers: 

 

Figuur 2: Onderwerpen in de PGD-literatuur (Kim, Jung, & Bates, 2011, p. 6) 

Uit de tabel blijkt dat de meeste artikelen over het effect van PGD’s gaan. Daarnaast zijn ook 
specifieke PGD-functies als onderwerp populair. De meeste PGD-studies zijn gericht op gebruik 
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door patiënten met uiteenlopende ziektebeelden. Slechts een beperkt gedeelte is gericht op 
gebruik door specifieke patiëntgroepen, zoals mensen met kanker, diabetes en hartziekten (Kim 
et al., 2011). Verreweg de meeste PGD-publicaties zijn afkomstig uit Amerika (Kim et al., 2011).  

Ondanks de vele publicaties over PGD’s klagen onderzoekers nog altijd over de beperkte 
hoeveelheid onderzoek op dit terrein, vooral daar waar het het gebruik door patiënten zelf betreft 
(Kim & Kim, 2010). Tijdens de in deze rapportage beschreven literatuurstudie werd duidelijk dat 
veel ervaringen met ontwerp, implementatie en gebruik van PGD’s niet hun weg naar 
wetenschappelijke artikelen vinden. Er zijn immers meer PGD-projecten dan er artikelen zijn. 
Daarbij komt dat veel artikelen een PGD-project niet in zijn geheel beschreven. Ze behandelen 
slechts een aspect, zoals gebruik door ouderen of de werkwijze tijdens de ontwerpfase. Bovendien 
betreft het vaak kwantitatief onderzoek, waardoor onvoldoende inzicht bestaat in wat nu de 
daadwerkelijke impact is op leven en werk van artsen en patiënten. Ik hoop dat onderzoekers in de 
toekomst kwantitatief en kwalitatief onderzoek vaker combineren (zie ook Aarts, 2012). Dan 
wordt het beter mogelijk het ‘bredere plaatje’ te doorgronden.  

Maar niet getreurd. Wanneer we de inzichten uit alle artikelen bundelen ontstaan toch bruikbare 
inzichten over het wat, waarom en hoe van PGD’s. In deze rapportage zijn die inzichten gebundeld.  

1.1 Achtergrond: project “van EPD naar PGD” 

Dit onderzoek maakt deel uit van het project “Van EPD naar PGD”. De NPCF wil met dit project 
een versnelling in de toepassing van eHealth ondersteunen. Een van de onderdelen van dit project 
betreft het vormen van een visie op Persoonlijke Gezondheidsdossiers vanuit patiëntperspectief. 
Het in deze rapportage beschreven deskresearch dient als een belangrijke basis voor deze visie.   

1.2  Methode 

In PubMed is met de zoekterm gezocht naar alle artikelen die gepubliceerd zijn vanaf 2008 tot op 
heden waarvan de titel of samenvatting “Personal Health Record” bevat. Van de uit deze 
zoektocht resulterende artikelen is de samenvatting bestudeerd. Alleen wanneer het artikel een 
elektronisch PHR betrof, werd het artikel meegenomen in de analyse, omdat juist op digitaal vlak 
grote winst te behalen is en omdat dat ook de focus is van het project ‘Van EPD naar PGD’. 
Verder dienden artikelen informatie te verschaffen over: 

• mogelijke definities van PGD’s  

• de effecten van PGD’s 

• ervaringen en behoeften van patiënten en/of zorgverleners 

• de praktische uitdagingen en succesfactoren van PGD’s 

Aan de artikelen over PGD’s zijn vervolgens nog artikelen toegevoegd die inzicht verschaffen in 
online inzage in door zorgverleners geregistreerde gegevens. Dit alles resulteerde in een totaal 
van 86 artikelen die uiteindelijk zijn geanalyseerd. Daarnaast zijn in dit deskresearch de resultaten 
van een reeds voltooide studie naar patiëntinzage in relatie tot de arts-patiëntrelatie 
meegenomen. Tot slot bevat deze rapportage ook een beschouwing op de juridische aspecten van 
PGD’s. 
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1.3 Leeswijzer 

In het vervolg van deze rapportage wordt allereerst gekeken hoe de wetenschappelijke literatuur 
ons helpt bij het beantwoorden van de vraag “wat is een PGD?”. In hoofdstuk twee wordt dus 
gekeken naar definities en verschillen tussen PGD’s. Ook wordt gekeken naar de informatie die in 
een PGD kan worden ‘verzameld’ en de functionaliteiten die een PGD kan hebben. 

In het derde hoofdstuk draait het om de mogelijke effecten van PGD’s. Op basis van de resultaten 
van empirisch onderzoek wordt een antwoord geformuleerd op de vraag “waarom PGD’s?”. 

Hoofdstuk vier gaat in op de mogelijke gebruikers van PGD’s. De resultaten van onderzoek naar 
gebruik door diverse patiëntgroepen komen aan bod. Daarnaast wordt uitgelegd dat niet alle 
patiënten altijd behoefte hebben aan een PGD en hoe je PGD-gebruik, daar waar gewenst, kunt 
stimuleren.  

In hoofdstuk vijf staan de juridische aspecten van PGD’s centraal. Er wordt bekeken in welke 
gevallen de Wet Bescherming Persoonsgegevens van toepassing is en wat hiervan de implicaties 
zijn. Ook komen zaken als aansprakelijkheid en zeggenschap aan de orde.  

Tot slot draait hoofdstuk zes om de organisatorische aspecten van PGD’s. Wat is bijvoorbeeld de 
rol van artsen bij het implementeren van, en werken met, PGD’s? En hoe zorg je dat PGD’s 
worden ingebed in zorgprocessen? De antwoorden van wetenschappers op deze vragen worden 
opgesomd. 
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2 Wat is een PGD? 
Welke definities van een PGD vinden we de wetenschappelijke literatuur? Bijlage één bevat een 
overzichtstabel. Daaruit wordt duidelijk dat PGD’s meer zijn dan een database met medische 
informatie. PGD’s worden doorgaans beschouwd als een database met persoonlijke 
gezondheidsinformatie, gecombineerd met ‘tools’ die patiënten helpen bij het benutten van die 
informatie. Zie bijvoorbeeld deze definitie van de HIMMS: 

A […] lifelong tool for managing relevant health information, promoting health maintenance and assisting 
with chronic disease management via an interactive, common data set of electronic health information 
and e-health tools (HIMMS Board of Directors, 2007, p. 2) 

De definitie van de Markle Foundation wordt door wetenschappers verreweg het meest geciteerd. 
In deze informatie staan toegang tot, en coördinatie van, gezondheidsinformatie meer centraal: 

A set of computer-based tools that allow people to access and coordinate their lifelong health 
information and make appropriate parts of it available to those who need it (Marcle Foundation, 
geciteerd door o.a. Kaelber, Jha, Johnston, Middleton, & Bates, 2008, p. 730). 

PGD’s zijn er in vele soorten en maten zijn. In dit hoofdstuk ga ik allereerst in op de belangrijkste 
verschillen tussen PGD’s. Daarna gaat de aandacht naar de gegevens die in een PGD kunnen 
worden geregistreerd. Tot slot ga ik in op de verschillende functionaliteiten (of tools) die onderdeel 
kunnen zijn van een PGD.  

2.1 Verschillen tussen PGD’s 

De wetenschappelijke literatuur leert ons het een en ander over de verschillen tussen PGD’s.  

Een eerste verschil is het verschil tussen papieren en elektronische PGD’s (zie bijv. Kim & Kim, 
2010). Patiënten kunnen op papier hun medische gegevens bijhouden, of persoonlijke 
gezondheidsinformatie wordt elektronisch opgeslagen.  

Een tweede verschil zit in het medium: beperkt het PGD zich tot een lokale gegevensset 
(bijvoorbeeld op een USB1 of cd) of is het PGD verbonden met internet? (Tang, Ash, Bates, 
Overhage, & Sands, 2006a). Verreweg de meeste PGD’s zijn verbonden met het internet, omdat 
nu juist een grote toevoegde waarde van PGD’s ligt in het delen van gegevens tussen patiënt en 
arts (zie ook hoofdstuk drie).  

Een ander belangrijk en veelgemaakt onderscheid tussen PGD’s is dat tussen ‘stand-alone’ PGD’s 
en ‘verbonden’ PGD’s (HIMMS Board of Directors, 2007; Roblin, Houston, Allison, Joski, & Becker, 
2009; Tang et al., 2006a; Yamin et al., 2011). Stand-alone PGD’s zijn geheel gericht op gebruik 
door de patiënt en diens sociale omgeving. Verbonden PGD’s zijn gelinkt aan de medische 
dossiers van artsen: artsen kunnen de gegevens die de patiënt registreert zien, en andersom. 
Deze verbonden PGD’s bevatten vaak ook diensten die betrekking hebben op de interactie met de 
zorgaanbieder, zoals een webspreekuur en het online maken van afspraken.  

Binnen de ‘verbonden’ PGD’s is er een onderscheid te maken tussen instellingsspecifieke PGD’s 
(tethered) en PGD’s die instellingsonafhankelijk zijn en de data van meerdere zorgverleners 
bundelen (inter-connected) (Kim et al., 2009; HIMMS Board of Directors, 2007). In het geval van 

                                                        
1 Voor een voorbeeld van een PGD op USB, zie een Taiwanees project, waarbij de medische gegevens 
van tien ziekenhuizen werden verzameld en voor patiënten op USB werden gezet (Jian et al., 2011).  
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instellingsspecifieke PGD’s spreken we in Nederland ook wel van patiënt- of zorgportalen 
(Heldoorn, Van Herk, & Veereschild, 2011). Er is echter wel een belangrijk verschil tussen 
patiëntportalen en Persoonlijke Gezondheidsdossiers: PGD’s kunnen een onderdeel zijn van 
patiëntportalen, maar dat hoeft niet per se zo te zijn. Sommige portalen bieden louter ‘tools’, zoals 
het online maken van een afspraak of een online community. Bovendien bevatten 
instellingsspecifieke patiëntportalen vaak alleen de gegevens die door zorgverleners van de 
desbetreffende zorginstelling worden geregistreerd en niet de gegevens van andere 
zorgverleners en/of de patiënt. 

In de volgende paragrafen ga ik in op de mogelijke informatie die in een PGD kan worden 
geregistreerd en de diverse functies die een PGD kan hebben.   

2.2 Informatie in het PGD 

Welke relevante medische gegevens kunnen in een PGD worden geregistreerd? Hier zijn 
verschillende categoriseringen/standaarden denkbaar. Zo is er de minimum-dataset van de 
Himms (2007), die een onderscheid maakt tussen a) een ‘personal identifier’, b) een klinische 
samenvatting, c) voorgeschiedenis, d) contactinformatie, incl. huisarts en e) 
verzekeringsinformatie. Daarnaast is er het Continuity of Care Record (CCR) en het hieraan 
verwante Continuity of Care Document (CCD), dat de laatste tijd aan populariteit wint2. Het 
CCR/CCD bestaat uit 17 onderdelen, te weten:  
 
- Betaalinformatie; 
- Behandelrestricties; 
- Ondersteuning; 
- Functionele status; 
- Klachten en diagnoses;  
- Familie anamnese; 
- Sociale anamnese; 
- Waarschuwingen; 
- Medicatie; 
- Medische hulpmiddelen; 
- Inentingen; 
- Vitale functies; 
- Uitslagen; 
- Behandelingen; 
- Afspraken; 
- Zorgplan; 
- Zorgverleners (Baptist, Epping, & Hazelzet, 2010). 
	
  
Het CCR is medisch-inhoudelijk gedetailleerder dan de klinische samenvatting die Himms 
beschrijft. Toch laat onderzoek naar PGD’s zien dat ook hier aanvullende, relevante gegevens te 
benoemen zijn. Ook verwijzingen (Wang, Lau, Matsen, & Kim, 2004) zijn bijvoorbeeld relevant. 
Daarnaast wordt in de literatuur vaak specifiek gesproken over beelden (MRI’s, röntgen) (Wiljer et 
al., 2010a) en de data die afkomstig zijn van telemonitoring-apparatuur (Chumbler, Haggstrom, & 
Saleem, 2011) als zijnde interessant voor PGD-gebruikers.  
	
  

                                                        
2 In Nederland lijken CCR-standaarden op komst. Daarnaast is CCR de basis voor bijvoorbeeld 
Microsoft’s Health Vault (Do, Barnhill, Heermann-Do, Salzman, & Gimbel, 2011). 
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Afhankelijk van het PGD kunnen deze gegevens door de zorgverlener, de patiënt, mantelzorger 
en/of andere partijen worden geregistreerd (zie Tang, Ash, Bates, Overhage, & Sands, 
2006bvoor een overzicht van ‘registratiebronnen’).  

Onderzoek naar ‘nuttige informatie’ 

Een aantal PGD-studies gaat specifiek in op de waarde van een bepaald soort gegevens in het 
PGD. Hieronder een korte opsomming van de inzichten uit de literatuur: 

- Inentingen: het is voor zorggebruikers (en hun zorgverleners) zinvol om te weten waartegen zij 
zijn ingeënt en wanneer een bepaalde inenting verloopt, zodat bijvoorbeeld duidelijk is wanneer 
deze eventueel moet worden verlengd (Popovich, Aramini, & Garcia, 2008). Uit een PGD-
studie blijkt dat deze informatie relatief veel wordt geraadpleegd (Tom, Mangione-Smith, 
Solomon, & Grossman, 2012).  
 

- Zorgplan: Dit plan kan vanuit het EPD worden ontsloten, maar patiënten kunnen ook zelf, 
bijvoorbeeld op basis van vragenlijsten, een zorgplan ‘opstellen’. Daarin kunnen onder andere 
gezondheidsdoelen worden geformuleerd waarna patiënten hun gezondheid langs deze 
doelen kunnen monitoren. Dit is bijvoorbeeld zinvol voor diabetespatiënten. Een ingevuld 
zorgplan kan ook als waardevolle input voor consulten dienen (Wald et al., 2009). 
 

- Medicatie: een volledig medicatieoverzicht moet bijdragen aan foutieve of onnodige 
voorschrijvingen en daarmee leiden tot minder bijwerkingen of negatieve 
geneesmiddeleninteractie (Kaelber & Pan, 2008). Bovendien kan inzage in de medicatie-
registratie van de arts ertoe leiden dat de patiënt hierop zijn gebruik aanpast en/of de arts 
de medicatieregistratie verbetert (Schnipper et al., 2012). Daarnaast heeft het bijhouden van 
medicatie in het PGD het voordeel dat patiënten ook het daadwerkelijk gebruik kunnen 
registreren. Bovendien kan beslissingsondersteuning ervoor zorgen dat patiënten worden 
herinnerd aan hun medicijninname (Saparova, 2012). 
 

- Waarschuwingen. Op grond van de informatie in het PGD kunnen patiënten geattendeerd 
worden op het verlopen van inentingen, het belang van een gezondheidsscreening of 
afwijkende testwaarden. Onderzoek laat zien dat deze waarschuwingen een groter effect 
hebben als zij via een ‘device’, zoals een telefoon, naar de patiënt worden gecommuniceerd 
(zie Saparova, 2012). 
 

- Uitslagen: de uitslagen van onderzoeken, zoals lab-uitslagen en radiologie-uitslagen, vormen 
vaak een bron van discussie. Veel patiënten geven aan deze resultaten te willen zien zodra 
deze beschikbaar zijn en vinden dit ook een van de meest waardevolle onderdelen van een 
PGD (Anoshiravani, Gaskin, Kopetsky, & Longhurst, 2011; Do et al., 2011; Kahn et al., 2010; 
Wiljer et al., 2010a). Niet alle patiënten willen echter slecht nieuws of emotioneel beladen 
uitslagen online kunnen lezen, al lijken veel patiënten wel van mening dat hen die keuze moet 
worden geboden (Johnson, Easterling, Williams, Glover, & Frankel, 2009; Pluut, Minderhoud, 
& Boschker, 2011).  
Artsen willen meestal dat onderzoeksuitslagen met vertraging worden ontsloten, zodat zij de 
gelegenheid hebben om de uitslagen eerst met de patiënt te bespreken (Do et al., 2011; 
Johnson, Frankel, Williams, Glover, & Easterling, 2010). Zij zijn bang dat patiënten de 
uitslagen verkeerd zullen interpreteren of onnodige stress zullen ervaren. Daarnaast vrezen 
zij een toename in de werkdruk, doordat patiënten buiten het consult om vragen gaan stellen 
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over de onderzoeksuitslagen. Onderzoek duidt er echter op dat inzage in onderzoeksuitslagen 
niet hoeft te leiden tot meer stress bij patiënten of meer vragen aan artsen (Wiljer et al., 
2010a; Wiljer et al., 2010b). Een vertraging op onderzoeksresultaten kan daarentegen tot 
irritaties leiden (Hess et al., 2007; Kahn et al., 2010). Patiënten vinden het wel belangrijk dat 
de zorginstelling hen toegang geeft tot informatie die hen helpt bij het begrijpen en 
interpreteren van onderzoeksuitslagen (Johnson et al., 2009; Wiljer et al., 2010a). Wellicht 
dat zulke informatie ook kan voorkomen dat artsen met vragen worden overspoeld. 
 

- Verwijzingen: Wang en collega’s (Wang et al., 2004) deden onderzoek naar de wijze waarop 
patiënten op grond van hun PGD zichzelf kunnen verwijzen. Hun studie laat grotendeels 
positieve resultaten zijn: artsen waren op grond van de verwijzigingen van patiënten goed in 
staat om een triage uit te voeren en waren tevreden met het verwijssysteem.  

Registraties: gestructureerd of niet? 

Bij het registreren van gegevens is het altijd de vraag of deze gegevens wel of niet gestructureerd 
dienen te worden uitgevraagd (Tang et al., 2006a). Een studie naar het gebruik van een PGD door 
diabetespatiënten (type 2) laat zien dat het niet eenvoudig is om hier een goede balans in te 
kiezen. Aan de ene kant is het belangrijk informatie gestructureerd uit te vragen, zodat deze op 
een overzichtelijke manier kunnen worden gepresenteerd aan de arts. In zo’n geval bepalen de 
vragen de onderwerpen die in de vragenlijst aan de orde komen en zijn de antwoordcategorieën 
gesloten. Aan de andere kant hechten patiënten er waarde aan om zelf bepaalde onderwerpen 
aan te snijden en om via vrije tekstvelden toelichtingen te geven. Daarnaast gaven patiënten in 
deze studie aan dat ze bij een aantal verplicht in te vullen velden betwijfelden of de zorgverlener 
wel iets had aan de door hen verschafte informatie (Wald et al., 2009).  

Het bovenstaande maakt duidelijk dat bij ieder te ontwikkelen PGD goed nagedacht moet worden 
over de balans tussen gestructureerde en niet gestructureerde registraties. 

2.3 Functies van het PGD 

PGD’s variëren sterk in functionaliteit. Hieronder een overzicht van de verschillende 
functionaliteiten die al ergens ter wereld operationeel zijn: 
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Functionaliteit Toelichting Relevante artikelen3 
      
Basisfunctionaliteit 
Registratie van gegevens Patiënten kunnen in het PGD gezondheidsgegevens 

registreren, via vragenlijsten, vrije tekstvelden en/of 
gestructureerde tekstvelden 

 (Turvey et al., 2012) 
 (Ruland, Brynhi, Andersen, & 
Bryhni, 2008) 

Inzage van gegevens Patiënten kunnen de door hun zorgverlener 
geregistreerde gegevens inzien 

 (Fisher, Bhavnani, & Winfield, 
2009) 
 (Kahn et al., 2010) 

Het delen van gegevens Patiënten kunnen gegevens uit het PGD delen met 
zorgverleners, mantelzorgers e.a. Met andere 
woorden, zij voeren zeggenschap over 
gegevensuitwisseling uit 

 (Turvey et al., 2012) 

Medische informatie Via bijv. een medische encyclopedie, ‘wiki’, of 
gepersonaliseerde richtlijnen krijgen patiënten hulp bij 
het interpreteren van medische data 

 (Tuil, van Selm, Verhaak, de 
Vries Robbé, & Kremer, 2009) 
 (Yaqub & Barroso, 2010) 

    
 Aanvullende functionaliteit 
Ondersteuning bij  
zelf-management 

Patiënten hebben toegang tot een kennisbank, 
waardoor zij (gepersonaliseerd) informatie krijgen over 
de wijze waarop zijn hun gezondheid kunnen managen. 
Patiënten kunnen dan bijvoorbeeld lezen wat te doen 
wanneer bepaalde symptomen optreden. 

 (Ruland et al., 2008) 

Sociale netwerken Patiënten kunnen via een forum of chat communiceren 
met andere patiënten of zorgverleners 

 (Tuil et al., 2009) 
 (Aarts, 2012)  
 (Frost & Massagli, 2008) 

Afspraken maken en/of zien Via het PGD kunnen patiënten een afspraak met hun 
zorgverlener maken en/of zien welke afspraken er 
gepland zijn. 

 (Chung, Berkowicz, Ho, 
Jernigan, & Chueh, n.d.) 

Verwijzen Op basis van de gegevens in het PGD kunnen patiënten 
zichzelf verwijzen naar een zorgverlener. 

 (Wang et al., 2004) 

Recepten bestellen Via het PDG kunnen patiënten een (herhaal)recept bij 
hun zorgverlener bestellen 

 (Chung et al., n.d.) 

Medische hulpmiddelen 
aanbieden 

Op basis van PGD-gegevens kunnen voor de patiënt 
mogelijk relevante medische hulpmiddelen worden 
aangeboden 

 (Luo, 2010) 
 (Luo, 2012) 
 

‘Gedragsinterventies’ Op basis van PGD-gegevens krijgen mensen die weinig 
bewegen een gepersonaliseerd ‘gedragsadvies’, bijv. 
voor lichaamsbeweging. Of patiënten krijgen door een 
software-applicatie hulp bij het stoppen met roken.  

 (Massoudi et al., 2010) 
 (Kaelber & Pan, 2008) 
 

Webspreekuur / e-
berichten 

Patiënten kunnen beveiligd berichten uitwisselen, die 
onderdeel worden van het PGD/EPD 

 (Wakefield et al., 2010) 
 

Voorlichting Op basis van PGD-gegevens worden patiënten 
gewezen op het belang van screeningen en vaccinaties 
en/of hiervoor worden uitgenodigd.  

 (McInnes et al., 2011) 
 (Wright et al., 2012) 
 (Sequist, Zaslavsky, Colditz, & 
Ayanian, 2011) 
 

 

Tabel 1: Mogelijke PGD-functionaliteiten. 

                                                        
3 Dit betreft een selectie van artikelen die deze functionaliteit behandelen.  
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3 Waarom PGD’s? 
In de literatuur worden verschillende voordelen van Persoonlijke Gezondheids Dossiers genoemd 
en onderzocht. In dit hoofdstuk worden de effecten van PGD’s beschreven. Indien mogelijk worden 
daarbij de resultaten van empirisch onderzoek vermeld.  

Achtereenvolgens komen de volgende effecten aan bod: 

• Compleetheid van het dossier 

• Kwaliteit van het medisch dossier 

• Zorg in noodsituaties 

• Patiënttevredenheid en vertrouwen in de arts 

• De mate waarin de patiënt geïnformeerd is 

• Arts-patiëntcommunicatie 

• Mantelzorg  

• De kosten van zorg 

• Zorglogistieke ondersteuning 

• Therapietrouw 

• Gedragsverandering en preventie 

• Beschikbaarheid van medische data voor onderzoek. 

3.1 Effecten van PGD’s 

 
Een completer medisch dossier 

In diverse artikelen wijzen onderzoekers op het huidige probleem van gefragmenteerde 
dataopslag. Medische data liggen opgeslagen in de EPD’s van diverse zorgaanbieders, waardoor 
het ontbreekt aan een compleet, geïntegreerd dossier. Wanneer patiënten de gegevens die door 
zorgverleners worden opgeslagen in een PGD verzamelen, ontstaat een completer dossier (Berry 
et al., 2011; Tang et al., 2006a; Turvey et al., 2012). Dit dossier kunnen patiënten delen met 
zorgverleners en mantelzorgers. Wanneer zorgverleners via het PGD over het volledige dossier 
van de patiënt beschikken, kan dit leiden tot minder onnodige zorg, minder medische fouten en 
goedkopere zorg (Turvey et al., 2012).  

Er zijn geen studies bekend waarin wordt onderzocht of een completer, door de patiënt beheerd 
dossier ook daadwerkelijk leidt tot betere zorg. Wel is onderzoek gedaan naar of patiënten ook 
daadwerkelijk de rol van ‘informatiemakelaar’ (willen) vervullen. Dat wijst erop dat een deel van de 
patiënten een PGD inderdaad wil en zal gebruiken om informatie van de ene zorgverlener te delen 
met een andere zorgverlener. Zo bleek uit een onderzoek naar de ervaringen met online 
patiëntinzage dat patiënten de data uit het PGD gebruikten om onderzoeksresultaten met artsen 
te delen, zodat ze het onderzoek niet nog een keer hoefden te ondergaan (Earnest, Ross, 
Wittevrongel, Moore, & Lin, 2004). Onderzoek onder ouders van een kind met een tracheotomie 
laat zien dat deze ouders het belangrijk vinden informatie van verschillende zorgverleners op een 
plek te verzamelen en te delen, omdat zij zien dat een gebrek aan een (regie op) een compleet 
dossier zeer problematisch is bij de zorgverlening aan hun kind (Berry et al., 2011). Onderzoek 
onder gebruikers van het PGD ‘MyhealtheVet’ laat zien dat ongeveer 18% van de patiënten hun 
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medische gegevens met andere zorgverleners delen (Turvey et al., 2012). De onderzoekers 
concluderen het volgende: 

Many My HealtheVet users are transferring important medical information from their PHRs, yet they 
remain a minority of total users. It is unclear if those who do not transfer their PHR information have 
concerns about doing so, such as privacy or stigma, or if it reflects lack of awareness of this PHR 
function. Given the increasing fragmentation of care, many involved in the development of PHRs hope 
patient access to their health information will improve provider and patient communication. The modest 
rates of actual sharing with providers combined with a considerable portion of this sample responding 
that they do not know if they are transferring information indicates that health literacy and training may 
be issues (Turvey et al., 2012, p. 113). 

Een beter medisch dossier 

Wanneer patiënten de gegevens die door hun zorgverlener worden geregistreerd kunnen inzien, 
kunnen zij hiaten of fouten op het spoor komen. Onderzoek naar de effecten van inzage door 
patiënten in de medicatielijst laat zien dat dit de kwaliteit van de medicatielijst kan verhogen (Kahn 
et al., 2010; Schnipper et al., 2012). Hetzelfde geldt voor inzage in gespreksverslagen (Pluut 
2011}.  

Betere zorg in noodsituaties 

Dit voordeel van PGD’s ligt in het verlengde van het voorgaande. Juist in spoedsituaties moeten 
medische gegevens beschikbaar zijn. PGD’s zouden hieraan een bijdrage kunnen leveren wanneer 
patiënten in hun PGD de medische gegevens die door meerdere zorgverleners worden 
geregistreerd, bundelen en aanvullen (zie bijv. Tang et al., 2006a). 

Hogere patiënttevredenheid en meer vertrouwen in de arts 

PGD’s kunnen bijdragen aan de mate waarin de patiënt tevreden is met de aan hem of haar 
verleende zorg. Een studie onder gebruikers van het PGD binnen de Nederlandse IVF-poli laat zien 
dat het PGD eraan bijdroeg dat patiënten de zorg als patiëntgerichter ervaren en dat zij de 
informatievoorziening en communicatie hoger waarderen (van Empel et al., 2011). Ook van een 
webspreekuur is bekend dat het de patiënttevredenheid kan vergroten (Wakefield et al., 2010).  

Een studie van Fisher en collega’s laat zien dat patiënten hun arts meer vertrouwen wanneer zij 
diens medisch dossier kunnen inzien (Fisher et al., 2009). Andersom had meer dan de helft van 
de artsen het gevoel dat online inzage in het dossier het vertrouwen in hen deed toenemen 
(Pagliari, Shand, & Fisher, 2012). 46% van de patiënten geeft bovendien aan dat inzage in het 
dossier de tevredenheid met de desbetreffende zorginstelling vergroot (Pagliari et al., 2012). 
Daarbij moet ook gezegd worden dat in deze studie bij één patiënt de tevredenheid met de 
instelling was verminderd ten gevolge van de inzage in het dossier. Ook andere onderzoekers 
concludeerden dat inzage in het dossier het vertrouwen in de expertise en kennis van de arts 
kunnen vergroten (Earnest et al., 2004).  

Een beter geïnformeerde patiënt 

Een geïnformeerde patiënt kan als een belangrijke voorwaarde voor zelfmanagement worden 
gezien. Een PGD kan allereerst leiden tot een beter geïnformeerde patiënt doordat de patiënt een 
beter zicht krijgt op zijn persoonlijke gezondheid wanneer hij gegevens registreert. Wanneer 
patiënten tevens toegang krijgen tot gezondheidsgegevens van andere patiënten via een sociaal 
netwerk zoals PatientsLikeMe, verwerft de patiënt inzicht in mogelijke behandelopties, 
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bijwerkingen van behandelingen en het effect van gezondheidsinterventies op de gezondheid Het 
helpt daarbij om de gezondheidsinformatie van andere patiënten grafisch inzichtelijk te maken en 
te werken met patiëntprofielen, zodat patiënten met gelijke aandoeningen elkaar weten te vinden 
(Frost & Massagli, 2008).  

Patiënten kunnen ook beter geïnformeerd raken wanneer zij binnen het PGD tevens inzage 
hebben in de medische data die door hun zorgverlener (s) worden geregistreerd. Een PGD kan op 
die manier een belangrijke ‘geheugensteun’ zijn, doordat patiënten de informatie die tijdens het 
consult wordt verschaft nog eens kunnen raadplegen (Earnest et al., 2004). Inzage in het dossier 
helpt patiënten bovendien om hun ziekteverloop te analyseren en op basis daarvan beslissingen te 
nemen (Fisher et al., 2009; Kahn et al., 2010).  Ook hebben patiënten door inzage het dossier het 
gevoel dat ze beter snappen hoe hun gedrag hun gezondheid beïnvloedt (Hess et al., 2007; 
Pagliari et al., 2012). Dit draagt tevens bij aan een gevoel van controle en vertrouwen. In een 
Engelse studie was 77% van de patiënten van mening dat inzage in het dossier hun hielp bij het 
managen van hun gezondheid (Fisher et al., 2009; Pagliari et al., 2012).  

Patiënten gaven bovendien uit dat inzage in het dossier een waardevolle toevoeging is aan de 
informatie die ze tijdens het consult van hun arts kregen. Soms bleken patiënten informatie te zijn 
vergeten en andere keren bleken ze informatie niet te hebben gekregen of verkeerd te hebben 
geïnterpreteerd. Deze onderzoeksresultaten worden bevestigd door Schnipper en collega’s 
(Schnipper et al., 2012). Hun onderzoek liet zien dat inzage in medicatiegegevens ervoor zorgde 
dat de geregistreerde medicatie beter overeenkwam met hetgeen patiënten denken te moeten 
innemen (Schnipper et al., 2012).   

Voorwaarde voor het bovenstaande is natuurlijk wel dat patiënten de medische data begrijpen. 
Dat kan soms of voor sommige patiënten lastig zijn. Zo blijkt uit evaluaties van PGD’s dat sommige 
patiënten moeite hebben met medische termen (zie bijv. Do et al., 2011), hetgeen overigens niet 
wil zeggen dat deze patiënten ontevreden zijn over een PGD en/of er geen voordelen van 
ondervinden. In een studie gaven patiënten zelfs expliciet aan dat ze het jargon een ‘overkoombare 
drempel’ vinden en dat ze het wel prettig vinden dat ze precies zien wat de dokter registreert, 
zoals dit citeert illustreert: 

I would rather have the doctors just write what they write and me work to understand it, than them 
writing it for me and leaving something out that I would like to know (Earnest et al., 2004, p. 414). 

Er zijn verschillende manieren waarop patiënten kunnen worden geholpen bij het lezen en 
interpreteren van medische data. Zo kan gezondheidsinformatie worden aangeboden, 
bijvoorbeeld via digitale informatiefolders (Fisher et al., 2009; Wiljer et al., 2010a) of via een wiki 
(Tuil et al., 2009). Daarnaast is het mogelijk medische registraties te vertalen naar lekentaal 
(Krist et al., 2011). Dit vraagt echter wel het nodige van de registratie en techniek. Ook kan een 
andere presentatie van medische gegevens leiden tot minder misinterpretaties (Segall et al., 
2011).  

Daarnaast kunnen patiënten door een specifieke vorm van beslissingsondersteuning, te weten 
‘distributed guidelines’, geholpen worden bij het interpreteren van hun PGD. Hierbij worden 
medische gegevens gekoppeld aan klinische richtlijnen. Het is dan bijvoorbeeld mogelijk om 
iemands gewicht te koppelen aan de maatstaf voor obesitas, zodat aan de patiënt op grond van 
zijn gewicht kan worden gemeld of hij obesitas heeft, zonder dat hij zelf deze analyse moet 
uitvoeren (Yaqub & Barroso, 2010).  
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Betere arts-patiëntcommunicatie 

Een PGD kan op verschillende manieren bijdragen aan de kwaliteit van de communicatie tussen 
arts en patiënt.  

Allereerst kunnen patiënten zich door een PGD beter voorbereiden op het consult met hun arts. 
Inzage in door de arts geregistreerde gegevens kan patiënten helpen om het consult beter voor 
te bereiden, bijvoorbeeld doordat ze op basis van de bestudeerde informatie relevante vragen 
bedenken (Fisher et al., 2009; Kahn et al., 2010). Ook kan die voorbereiding betekenen dat ze de 
conclusies of vragen van de ene arts in het PGD bestuderen, zodat ze deze vervolgens goed 
kunnen samenvatten voor de andere arts (Earnest et al., 2004). Daarnaast kunnen patiënten via 
een PGD van tevoren een vragenlijst en medische gegevens invullen (Kaelber & Pan, 2008; Wald 
et al., 2009). De hieruit volgende gegevens zijn vervolgens ook in te zien door de arts en kunnen 
tijdens het consult als vertrekpunt dienen. Onderzoek onder diabetespatiënten (type2) en 
borstkankerpatiënten laat zien dat patiënten zich hierdoor inderdaad het gevoel kunnen hebben 
dat ze beter voorbereid op het consult zijn en meer accurate informatie aan hun arts kunnen 
geven (Wald et al., 2009; Wiljer et al., 2010a). Daarnaast wijzen onderzoeksresultaten erop dat 
een dergelijke betere voorbereiding ook vaker leidt tot consulten waarbij wordt besloten om de 
medicatie aan te passen (Wald et al., 2009).  

Een tweede manier waarop een PGD de arts-patiëntcommunicatie kan verbeteren is via een 
webspreekuur4. Een webspreekuur kan een laagdrempelige manier zijn om informatie die 
patiënten tijdens het consult waren vergeten te melden alsnog mee te delen aan hun arts. Ook 
kunnen webspreekuren ervoor zorgen dat patiënten zaken durven te adresseren die ze in een 
face-to-face gesprek niet durven te bespreken met hun arts (Wakefield et al., 2010). Tot slot laat 
onderzoek naar de digitale IVF-poli in Nijmegen zien hoe patiënten die een IVF- of ICSI-behandeling 
ondergaan, gebaat zijn bij elektronische communicatie met zorgverleners tijdens emotioneel 
intensieve behandelfases (Tuil et al., 2009). Patiënten vinden het belangrijk om dan op een meer 
laagdrempelige en frequente basis contact te kunnen zoeken met zorgverleners. De uitkomsten 
van dat onderzoek spreken ander onderzoek tegen, dat stelt dat elektronisch contact minder 
geschikt is voor complexe en beladen onderwerpen (Archer, Fevrier-Thomas, Lokker, McKibbon, & 
Straus, 2011).  

Ondersteuning van mantelzorgers 

PGD’s kunnen ook een handig hulpmiddel zijn voor mantelzorgers. De ”iHealth Copilot Program” 
(Chung et al., n.d.) geeft mantelzorgers bijvoorbeeld de mogelijkheid om via een PGD met de arts 
te communiceren over de persoon waarvoor zij zorgen. Neem bijvoorbeeld een bejaarde vrouw 
die bezoek krijgt van een arts. Haar zoon kan deze arts in zo’n geval via het PGD informeren over 
ontwikkelingen in de gezondheid van zijn moeder en de arts vragen iets te onderzoeken. Helaas 
zijn geen studies gevonden die het gebruik van PGD’s door mantelzorgers evalueren. Wel is het in 
het kader van het Amerikaanse PGD ‘MyHealtheVet’ geconstateerd dat een grote meerderheid 
van de patiënten bereid is familieleden toegang tot hun PGD te geven (Zulman et al., 2011).  

                                                        
4 Andere voordelen van een webspreekuur zijn dat het de productiviteit van artsen kan en het kan 
ervoor zorgen dat patiënten met chronische aandoeningen jaarlijks minder vaak het ziekenhuis hoeven 
te bezoeken (Wakefield et al., 2010). 
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Lagere zorgkosten 

Van PGD’s wordt verwacht dat ze de zorg goedkoper maken, doordat minder medische fouten 
worden gemaakt, minder onnodig onderzoek wordt gedaan en de zorg efficiënter kan worden 
georganiseerd. In Amerika hebben onderzoekers de kosten en baten van PGD’s in kaart gebracht. 
Hiertoe bundelden zij eerder onderzoek naar de verwachte effecten van PGD’s en de investerings- 
en onderhoudskosten. Op basis hiervan komen zij tot de conclusie dat een landelijke uitrol van 
PGD’s in de VS jaarlijks 13-21 miljoen dollar kunnen opleveren. Hoe meer er sprake is van inter-
operabele PGD’s, hoe hoger de opbrengsten, zo concluderen zij (Kaelber & Pan, 2008).  

Een onderzoek naar de effectiviteit van een webspreekuur laat zien dat elektronisch 
berichtenverkeer tussen patiënten en huisartsen kan leiden tot een significante verlaging van 6,7-
9,7% van het aantal consulten (Zhou, Garrido, Chin, Wiesenthal, & Liang, 2007). 

Zorglogistieke ondersteuning 

Er zijn ook PGD-functionaliteiten die helpen bij het stroomlijnen van zorgprocessen, zoals het online 
maken van een afspraak (Kaelber & Pan, 2008) of patiënten die zichzelf verwijzen.  

Kim en collega’s (2010) spreken van een PGD-functionaliteit waarbij patiënten zelf verwijzingen 
kunnen plaatsen een daarbij medische informatie aan de verwijzing kunnen toevoegen. Een eerste 
evaluatie onder patiënten en zorgverleners duidde op tevredenheid onder zowel patiënten als 
zorgverleners naar wie verwezen werd. Zorgverleners gaven aan op basis van de van patiënten 
ontvangen patiënten goed een triage te kunnen uitvoeren (Wang et al., 2004). 

Grotere therapietrouw 

Een PGD kan voor grotere therapietrouw zorgen, bijvoorbeeld doordat patiënten worden 
geattendeerd op het innemen van hun medicatie. Saparova analyseerde 22 eerdere 
wetenschappelijke studies naar de effectiviteit van PGD’s bij onder andere 
medicatiemanagement5. Zij concludeert daaruit dat PGD’s inderdaad kunnen bijdragen aan 
hogere therapietrouw, doordat ze patiënten kunnen motiveren en verleiden tot het behalen van 
‘target behaviors’. Tegelijkertijd zijn er ook studies die geen positieve effecten van PGD’s op 
therapietrouw aantonen (zie Saparova, 2012). Bij een groot deel van die studies ging het om 
PGD’s waarbij de alerts binnen het PGD werden gegeven en niet via de mobiele telefoon of een 
ander draagbaar apparaat. Saparova vermoedt dat alerts binnen het PGD sneller over het hoofd 
worden gezien. Zij trekt daarom de belangrijke conclusie dat voor medicatiemanagement PGD’s 
gekoppeld moeten worden aan een mobiel apparaat.   

Gedragsverandering en preventie 

PGD’s kunnen op twee manieren een preventieve werking hebben.  

Allereerst, doordat patiënten worden geattendeerd op bepaalde gezondheidsrisico’s. Dat kan op 
basis van de informatie uit het EPD of doordat patiënten online een vragenlijst invullen (Saparova, 
2012). Sommige PGD’s versturen vervolgens een attendering of reminder voor een vaccinatie of 
screening, met daarbij een korte uitleg over het wat en waarom van de vaccinatie of screening 

                                                        
5 Andere studies gingen over de effectiviteit van PGD’s bij het realiseren van gedragsverandering. In 
totaal gingen 15 studies specifiek over het effect van PGD’s op disease- en medicatiemanagement 
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(Krist et al., 2011; Wright et al., 2012)6. Op deze manier raken patiënten beter geïnformeerd 
over preventierichtlijnen en hun gezondheidssituatie (Krist et al., 2011). Er is één PGD bekend dat 
geheel is gericht op preventie. In een artikel van Krist en collega’s wordt dit PGD uitvoerig 
beschreven. Het geeft een goed beeld van preventieve PGD-functionaliteiten (Krist et al., 2011).  

Een survey onder Amerikaanse patiënten had als uitkomst dat bijna 9 op de 10 patiënten graag 
preventieve attenderingen zou ontvangen (Fricton & Davies, 2008). Onderzoek naar de 
effectiviteit van preventieve attenderingen laat positieve resultaten zien. Zo bleek uit Amerikaans 
onderzoek dat een PGD ervoor kan zorgen dat mensen zich vaker laten vaccineren tegen de griep 
(Lau et al., 2012; Wright et al., 2012). Ook tonen studies een positieve impact op het aantal 
mammografieën en screenings voor baarmoederhalskanker en dikkedarmkanker (Sequist et al., 
2011; Wright et al., 2012). Onderzoek onder patiënten met een verhoogd risico op 
dikkedarmkanker laat bovendien zien dat die positieve impact vooral gold voor patiënten die zelf 
een vragenlijst hadden ingevuld. Daarbij is het echter wel een uitdaging om patiënten ook 
daadwerkelijk te motiveren tot het invullen van deze vragenlijst.  

Een tweede manier waarop PGD’s preventief kunnen werken is doordat zij worden gebruikt bij 
ondersteuning van een gezondere levensstijl, bijvoorbeeld door programma’s die helpen bij het 
stoppen met roken of die mensen stimuleren om beter te bewegen (Kaelber & Pan, 2008; 
Massoudi et al., 2010). Op basis van de informatie uit het PGD kunnen patiënten een persoonlijk 
advies krijgen. Ongeveer 75% van de patiënten die deelnamen aan een onderzoek naar 
gebruikersbehoeften gaven aan dat ze een dergelijke PGD-functionaliteit zouden willen gebruiken. 
Ander onderzoek laat zien dat preventieve functionaliteiten inderdaad goed gebruikt en 
gewaardeerd worden – zowel door patiënten als zorgverleners (Krist et al., 2011). 

Meer medische data beschikbaar voor onderzoek 

De medische data die door middel van PGD’s worden verzameld en opgeslagen, vormen een 
mooie database voor onderzoekers. De data zijn bijvoorbeeld te gebruiken voor onderzoek naar de 
volksgezondheid (Weitzman, Kaci, & Mandl, 2010) en naar de effectiviteit en bijwerkingen van 
behandelingen. Omdat in PGD’s door patiënten andere data worden bijgehouden dan door 
zorgverleners (zoals bijvoorbeeld inname van medicatie, bijwerkingen, sociale omstandigheden, 
enz.) vormen zij een welkome aanvulling op de data die nu (vaak gefragmenteerd) worden 
opgeslagen in EPD-systemen.  

Maar zijn patiënten bereid om ‘hun’ medische data beschikbaar te stellen voor wetenschappelijk 
onderzoek? Onderzoek onder Amerikaanse PGD-gebruikers wijst daar wel op (Weitzman et al., 
2010; Weitzman, Kelemen, Kaci, & Mandl, 2012). Patiënten vinden het daarbij wel belangrijk dat 
zij expliciet toestemming kunnen geven (opt-in model). Daarnaast lijken patiënten sneller bereid 
om hun gegevens beschikbaar te stellen voor onderzoek wanneer dit in anonimiteit gebeurt en er 
transparant wordt gecommuniceerd over het gebruik van de gegevens en de privacyrisico’s die 
verbonden zijn aan het ter beschikking stellen van onderzoek. Sommige patiënten lijken een 
financiële vergoeding te eisen voor hun medische data. Mij is geen vergelijkbaar onderzoek onder 
Nederlandse PGD-gebruikers bekend.  

                                                        
6 Het is ook mogelijk om zorgverleners attenderingen te geven en hen dat te laten communiceren 
richting patiënt. Het blijkt echter dat zorgverleners deze lang niet altijd gebruiken. Daarom kunnen 
attenderingen richting de patiënt uitkomst bieden. 
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3.2 Tot slot 

In dit hoofdstuk zijn de diverse effecten van PGD’s volgens empirisch onderzoek opgesomd. Niet 
alle genoemde onderzoeken zijn van even hoge kwaliteit en het is altijd de vraag of dat wat werkt 
in de ene situatie ook succesvol zal zijn in de andere situatie. Desalniettemin maakt onderzoek 
duidelijk dat PGD’s belangrijke kansen bieden voor uiteenlopende aspecten van de zorg. 
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4 Voor wie is het PGD? 
Uit onderzoek blijkt steeds weer dat mensen over het algemeen positief staan tegenover een PGD. 
De meeste patiënten zeggen een PGD te willen aanmaken en gebruiken (zie bijv. Kaelber et al., 
2008). Desalniettemin blijkt in de praktijk dat diezelfde patiënten niet altijd gebruik maken van een 
PGD als zij een PGD krijgen aangeboden (Kaelber et al., 2008). Om die reden wordt ook wel 
gesproken van de ‘paradox between interest and adoption’ (Nazi, 2010).  

Onderzoek laat zien dat het hoogste PGD-gebruik te verwachten is onder (de verzorgers/ouders 
van) mensen met een handicap of chronische aandoening en mensen die sterk gericht zijn op een 
gezonde levensstijl (zie bijv. Archer et al., 2011). Daarnaast zijn er ook groepen gebruikers die 
volgens de PGD-literatuur lastig te bereiken zijn. Dit hoofdstuk start met de resultaten van 
onderzoek naar de zogenaamde ‘digital divide’, een term digital divide’ die verwijst naar de kloof 
tussen hen die wel in staat zijn tot het gebruik van digitale middelen en zij die dat niet zijn. Hierna 
volgt een paragraaf over de wisselende behoeften van patiënten aan PGD’s en participatie in het 
zorgproces. Tot slot sta ik stil bij de wijze waarop PGD-gebruik kan worden gestimuleerd.  

4.1 De digital divide 

De gebruikersuitdaging houdt veel mensen bezig. Wat maakt nu dat mensen een PGD wel of niet 
gaan gebruiken? In onderstaande figuur staat een ietwat aangepaste versie7 van het 
adoptiemodel van Logue en Effken (2012): 

 

 

Figuur 1: Aangepast adoptiemodel van Logue en Effken  

                                                        
7 Logue en Effken noemen in plaats van gezondheidsfactoren ‘chronische ziekte factoren’. Omdat niet 
alleen mensen met een chronische ziekte een PGD gebruiken, is dit hier veranderd in 
gezondheidsfactoren.  

Omgevingsfactoren 
- Sociale invloeden 

- Bevorderende omstandigheden 
- Incentives 

- - e.a. 

Persoonlijke factoren 
- Sociale invloeden 
- eHealth literacy 

- Communicatievoorkeuren 
-  e.a. 

Gezondheidsfactoren 
- Houding t.o.v zelfzorg 

-  (ervaren) complexiteit ziekte 
- (ervaren) complexiteit behandeling 

-  e.a. 

Technologische factoren 
- Verwachte nut 

- Complexiteit 
- Zichtbare voordelen 

- - e.a. 

(voorgenomen) 
gebruik PGD 
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Het adoptiemodel van Logue en Effken laat zien dat vele factoren een rol spelen bij het wel of niet 
(willen) gebruiken van een PGD. Het meeste onderzoek focust zich op de persoonlijke factoren.  

Wat veroorzaakt de digital divide? 

Onderzoekers maken zich zorgen over de digital divide, omdat het mogelijk bestaande verschillen 
tussen groepen patiënten kan vergroten (Kim et al., 2009; Roblin et al., 2009). Terwijl vaak wordt 
gesteld dat het internet deze verschillen juist zou kunnen verkleinen, doordat iedereen toegang tot 
dezelfde informatie krijgt aangeboden (Botts, Horan, & Thoms, 2011; McInnes, Gifford, Kazis, & 
Wagner, 2010).  

 De digitale kloof kan veroorzaakt worden doordat mensen: 

a) simpelweg geen toegang hebben tot een computer of het internet of  
b) doordat ze niet over de vaardigheden beschikken die nodig zijn om een PGD te gebruiken. 

 
Allereerst toegang tot een computer of internet. Een groot deel van de Nederlanders beschikt 
over een computer en internetverbinding. Toch zijn er ook mensen die vanuit huis geen gebruik 
kunnen maken van een PGD. In de PGD-projecten in de wetenschappelijke literatuur is dit soms 
opgelost door patiënten in een zorginstelling gebruik te laten maken van een computer waarop 
zijn hun PGD ‘gebruiken’ of om hen ten adviseren om een PC van familieleden of in openbare 
gelegenheden te gebruiken, zoals een bibliotheek (Hilton et al., 2012; zie bijv.Kim & Kim, 2010).  
Hierdoor kunnen zorggebruikers echter nog altijd niet laagdrempelig thuis hun PGD kunnen 
openen, al blijken sommige PGD-gebruikers inderdaad gemotiveerd genoeg om het PGD 
(herhaaldelijk) op de computer van een ander te raadplegen (Burke et al., 2010).  
 
Ten tweede PGD-vaardigheden. Welke vaardigheden zijn nodig voor het succesvol gebruiken van 
een PGD? Het eHealth literacy model geeft ons een antwoord op deze vraag (Norman & Skinner, 
2006). Het leert ons dat PGD-gebruikers niet alleen moeten kunnen omgaan met een computer8. 
Het is ook belangrijk dat patiënten in staat zijn om de informatie die in een PGD staat kritisch te 
beschouwen en op waarde kunnen schatten. Daarnaast is het belangrijk dat zij medische 
informatie kunnen toepassen en ook kennis van de zorg hebben. Bovendien is het voor PGD-
gebruikers handig wanneer zij in staat zijn om medisch onderzoek te begrijpen en te duiden, 
aangezien zelfzorg ook betekent dat patiënten zelf informatie vergaren over behandelopties, onder 
meer door wetenschappelijk onderzoek te vergelijken.  

In de volgende paragraaf wordt ingegaan op empirisch onderzoek naar de digital divide. 

Empirisch onderzoek naar de digital divide 

Onderzoek naar het gebruik van PGD’s leert ons dat gebruik van een PGD vaak lager is bij: 

• Mensen met een hogere leeftijd 

• Mensen met een lagere opleiding 

• Mensen met een lager inkomen 

• Mensen met een niet-chronische ziekte 

• Mensen uit een minderheidsgroep 
                                                        
8 Het eHealth literacy model onderscheidt zes vereiste vormen van ‘geletterdheid’: traditional literacy, 
information literacy, media literacy, health literacy, computer literacy en science literacy.  
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• Mensen die landelijk wonen   

 (\zie \Roblin 2009} (Kim & Kim, 2010; McInnes et al., 2010; Yamin et al., 2011). (Kim & Kim, 
2010; 2010; Wagner et al., 2012; Yamin et al., 2011). 

Wanneer we kijken naar het gebruik van PGD’s onder verschillende doelgroepen is het belangrijk 
een onderscheid te maken tussen het aanmaken van/registreren voor een PGD (adoptors) en 
het uiteindelijk gebruik (users). Het komt namelijk regelmatig voor dat een bepaalde groep 
patiënten significant minder vaak een PGD aanmaakt, maar dat, wanneer mensen binnen deze 
groep eenmaal een PGD hebben aangemaakt, zij het PGD net zoveel gebruiken als andere 
groepen. Dit geldt onder meer voor chronisch zieke ouderen. Zij kiezen er bijvoorbeeld minder 
vaak voor zich te registeren voor een PGD, maar wanneer zij dit eenmaal hebben gedaan, maken 
zij er net zo vaak of vaker gebruik van dan bijvoorbeeld jongere patiënten (2010). Hetzelfde geldt 
voor mensen met een lager inkomen of mensen uit een zogenaamde minderheidsgroep, zoals 
Afro-Amerikanen of Spanjaarden in Amerika (Roblin et al., 2009; Yamin et al., 2011). Er wordt 
door wetenschappers lang niet altijd een verklaring voor het relatief lage PGD-gebruik binnen een 
bepaalde gebruikerspopulatie.  

Onderzoek naar het gebruik van MyHealtheVet door veteranen laat zien dat een hoge leeftijd geen 
barrière voor het gebruik van een PGD hoeft te zijn. Juist veel mensen tussen de 51 en 70 jaar 
maken gebruik van MyHealtheVet en zijn ook zeer tevreden over het PGD (Nazi, 2010; Turvey et 
al., 2012). Waarom wordt uit onderzoek niet duidelijk. Wellicht is er bij het ontwerp van dit PGD al 
specifiek rekening gehouden met de doelgroep. Dit PGD laat in ieder geval zien dat ook gebruik 
onder de wat lastiger te bereiken doelgroepen mogelijk is.   

Oplossingen voor de ‘digital divide’ 

Een beperkt aantal onderzoekers spreekt zich uit over maatregelen die mogelijk de digital divide 
kunnen verkleinen. Zij noemen daarbij: 

• Computers met internet ‘op locatie’ aanbieden (zie bijv.Kim & Kim, 2010) 

• Gebruiksvriendelijke interfaces9 (Botts et al., 2011; Roblin et al., 2009) 

• PGD’s toegankelijk maken via mobiele telefoons (Botts et al., 2011; Roblin et al., 2009) 

• Vaardighedentraining voor patiënten (Botts et al., 2011; Hilton et al., 2012; McInnes et 
al., 2010)10 

• Directe ondersteuning bij het gebruik van een PGD (Lober et al., 2006) 

• Het belonen van gebruik (Botts et al., 2011) 

• Mantelzorgers/familieleden toegang tot het PGD geven (Chung et al., n.d.; Mayberry et al., 
2011)  

• Bij zowel ontwerp als marketing rekening houden met de wensen van specifieke 
doelgroepen (Aarts, 2012) 

• Sociale media gebruiken (Aarts, 2012) 

                                                        
9 Dat kan bijvoorbeeld via APIs en Cloud Computing. API staat voor Application Programming Interfaces. 
Api maakt het mogelijk om de data die elders zijn opgeslagen verzameld op een voor de doelgroep 
specifieke manier te ontsluiten. Zie het artikel van Botts, Horan en Thorns (2011) voor een voorbeeld 
van een PHR dat op deze manier is ontwikkeld.  
10 Een onderzoek laat zien dat deze ‘vaardighedentraining’ ook door familieleden kan worden gegeven 
(Mayberry, Kripalani, Rothman, & Osborn, 2011).  
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• Artsen laten participeren in online communities (Aarts, 2012) 

Er lijkt weinig onderzoek gedaan te zijn naar de effectiviteit van elk van deze maatregelen. Een 
studie stelt dat zelfs intensieve training in het gebruik van een PGD niet heeft geholpen voor 
mensen die nog geen enkele computerervaring hadden (Hilton et al., 2012). Een andere laat zien 
dat het ondersteunen bij PGD-gebruik wel tot positieve effecten kan leiden. In dit geval hielpen 
verpleegsters de bewoners van een verzorgingstehuis iedere keer wanneer zij het PGD willen 
gebruiken. Dit leidde tot herhaald en tot tevredenheid stemmend gebruik (Lober et al., 2006).  

Botts, Horan en Thorns (2011) beschrijven in hun artikel een PGD waarbij meerdere van 
bovengenoemde maatregelen worden toegepast: het PGD is qua ontwerp geheel gericht op 
mensen met beperkte computervaardigheden, gebruikers werden getraind en kregen bij de 
zorgverlener via een computer toegang tot het PGD. Daarnaast konden patiënten punten 
verdienen wanneer zij gebruik maakten van een bepaalde PGD-tool. Deze punten waren 
inwisselbaar voor cadeaubonnen. Bijna driekwart van de gebruikers vonden het PGD 
gebruiksvriendelijk en was van plan het regelmatig te gaan gebruiken. De in het artikel beschreven 
evaluatie is echter wel van magere kwaliteit11. 

4.2 Wisselende behoefte aan patiëntparticipatie 

Zoals eerder gesteld staat de meerderheid van de patiënten positief tegenover de mogelijkheden 
van PGD’s. De literatuur over patiëntgerichtheid en patiëntparticipatie leert ons echter wel dat 
patiënten niet altijd behoefte hebben aan een actieve rol in het zorgproces. Sommige patiënten 
vertrouwen liever op de deskundigheid van de arts en willen de verantwoordelijkheid voor de zorg 
niet op zich nemen (De Haes, 2006; Sinding et al., 2010). Daarbij komt dat diverse 
wetenschappers hebben laten zien hoe patiënten die meestal goed geïnformeerd willen zijn en 
prijs stellen op een actieve rol in het zorgproces, op andere momenten juist geen behoefte 
hebben aan medische informatie en/of het nemen van besluiten. Dat geldt bijvoorbeeld voor 
patiënten die net een slechte diagnose te horen hebben gekregen of zich in een noodsituatie 
bevinden (zie bijv. Bensing, 2000; Chewning & Sleath, 1996).  

De arts-patiëntrelatie kan ook een barrière zijn voor patiëntparticipatie. Zo kunnen patiënten bang 
zijn voor de reactie van hun arts wanneer zij om informatie vragen of proberen de medische 
besluitvorming te beïnvloeden (Henwood, Wyatt, Hart, & Smith, 2003). Het is belangrijk te 
realiseren dat patiënten die een PGD gebruiken hier ook mee kunnen worstelen.  

Er kunnen ook andere redenen zijn om geen gebruik te maken van een PGD. Zo laat onderzoek 
naar het Nederlandse MijnZorgnet bijvoorbeeld zien dat sommige mensen simpelweg de 
voorkeur geven aan telefonisch of face-to-face communicatie met hun zorgverlener. Ook kunnen 
ze het gevoel hebben dat ze al genoeg weten over hun aandoening of behandeling. Bovendien 
kunnen mensen zorgen hebben over hun privacy (Aarts, 2012). 

Het bovenstaande betekent dat patiënten niet altijd behoefte zullen hebben aan het gebruik van 
een PGD in het algemeen, en de informatie uit het PGD in het bijzonder. Bovendien kan eenzelfde 
patiënt in een bepaalde periode veel behoefte hebben aan een PGD en op andere momenten 
ervoor kiezen geen PGD te gebruikers. De context is hierin bepalend.  

                                                        
11 De onderzoekers hebben alleen de eerste reacties van gebruikers gevraagd en niet gekeken naar 
het gebruik door de tijd heen. Daarnaast is het niet duidelijk of de gebruikers inderdaad over lage 
computervaardigheden beschikken.  
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4.3 Het stimuleren van PGD-gebruik 

In de vorige paragraaf constateerden we dat niet iedere patiënt altijd een (manifeste) behoefte 
aan PGD’s heeft. Toch biedt PGD-gebruik voor patiënten in veel gevallen grote kansen. Diverse 
onderzoekers dragen concrete suggesties aan voor het stimuleren van PGD-gebruik. Een aantal 
van die suggesties komen overeen met de eerder genoemde oplossingen voor de digital divide. De 
volgende maatregelen kunnen bijdragen aan het gebruik van een PGD door patiënten: 

• Gebruiksvriendelijke interfaces12 (Botts et al., 2011; Burke et al., 2010; Roblin et al., 
2009) 

• PGD’s toegankelijk maken via mobiele telefoons (Botts et al., 2011; Roblin et al., 2009) 

• Patiënten face-to-face en/of op locatie het systeem laten zien (Anoshiravani et al., 2011) 

• Het belonen van gebruik (Botts et al., 2011) 

• Mantelzorgers/familieleden toegang tot het PGD geven (Chung et al., n.d.), bijvoorbeeld 
tijdens een ziekenhuisopname (Burke et al., 2010) 

• Uitnodiging vanuit de zorgverlener/zorginstelling (Burke et al., 2010)13  

• Patiënten informeren over de voordelen (Anoshiravani et al., 2011) 

• Sociale media gebruiken (Aarts, 2012) 

• Artsen laten participeren in online communities (Aarts, 2012) 

Een opvallend artikel over PGD-gebruik betreft het onderzoek naar het gebruik van een online 
inzagefunctionaliteit onder ouders van kinderen met een aangeboren hartafwijking. Het systeem 
werd door 93% van de ouders gebruikt met gemiddeld 23 raadplegingen per patiënt. Een van de 
verklaringen hiervoor is dat het systeem werd aangeboden tijdens een ziekenhuisopname en dat 
verplegend personeel iedere dag een foto van de patiënt maakte die in het PGD werd geplaatst. 
Deze foto’s, samen met beelden van operaties, waren het meest populair onder de gebruikers. 
Het systeem werd zelfs nog regelmatig geraadpleegd nadat patiënten waren overleden (Burke et 
al., 2010).  

4.4 Conclusies over PGD-gebruik 

In dit hoofdstuk hebben we gezien dat verreweg de meeste patiënten enthousiast zijn over PGD’s, 
maar dat het gebruik hierop achterblijft. Mensen met een chronische aandoening, handicap of 
mensen die gericht zijn op een gezonde levensstijl lijken PGD’s het meest te gebruiken. Onder 
ouderen, minderheden, mensen met een lager inkomen, lagere opleiding en mensen die landelijk 
wonen is het gebruik relatief laag. Specifieke interventies lijken nodig om gebruik onder die 
doelgroepen te stimuleren. Onderzoek naar patiëntparticipatie maakt echter duidelijk dat er niet 
bij iedere patiënt een behoefte is aan een PGD en dat die behoefte per patiënt ook door de tijd kan 
variëren. Het is dus niet realistisch (en wenselijk) om gebruik onder alle patiënten en onder alle 
omstandigheden te verwachten. Toch verschaft de literatuur inzicht in de wijze waarop PGD-
gebruik kan worden gestimuleerd. Dit kan zorginstellingen en andere PGD-aanbieders helpen te 
bepalen hoe zij verschillende doelgroepen willen bereiken.  

                                                        
12 Dat kan bijvoorbeeld via APIs en Cloud Computing. API staat voor Application Programming 
Interfaces. Api maakt het mogelijk om de data die elders zijn opgeslagen verzameld en op een voor de 
doelgroep specifieke manier ontsloten. Zie het artikel van Botts, Horan en Thorns (2011) voor een 
voorbeeld van een PHR dat op deze manier is ontwikkeld.  
13 Dit wordt niet altijd expliciet als succesfactor aangemerkt, maar het valt wel op dat bij veel PGD’s 
met een hoog gebruik patiënten door de zorgverlener worden uitgenodigd  (zie bijv. Wald et al., 2009). 
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5 Juridische uitdagingen: patiënt aan de macht? 
Door mr. drs. Theo Hooghiemstra, redactie Bettine Pluut 

Het PGD is juridisch gezien geen dossier dat valt onder de dossierplicht van de zorgverlener14. Het 
is een dossier dat in aanvulling op het dossier van de zorgverlener vrijwillig kan worden 
bijgehouden door de patiënt. Ogenschijnlijk lijkt het dat de patiënt zelf de volledige macht heeft 
over het PGD. Vanuit juridisch perspectief draait het echter om de misschien een beetje 
wantrouwende vraag of dit ook echt zo is.  

Juridisch gezien is de volgende vraag cruciaal: Wie is verantwoordelijke15 voor het PGD? Is dat de 
patiënt, is dat een ICT-bedrijf, een (verzameling) zorginstelling (en), een zorgverzekeraar, een 
patiëntenorganisatie of mogelijk nog een andere partij? Als een andere partij dan de patiënt de 
macht heeft, dan zal die partij dienen te voldoen aan de plichten uit de Wet bescherming 
persoonsgegevens (Wbp). Het vraagstuk van verantwoordelijkheid en de Wbp komt in de 
volgende paragraaf aan de orde.   

Naast de vraag wie de macht over het PGD heeft komen ook drie andere juridisch relevante  
vragen omtrent het PGD aan de orde:  

• Zou er iets als een ‘patiëntengeheim’ moeten komen?  

• Hoe zit het met de aansprakelijkheid als de zorgaanbieder gebruik maakt van het PGD? 

• Onder welke voorwaarden mogen de gegevens uit het PGD verwerkt worden voor 
wetenschappelijk onderzoek, beleid en statistiek? 

• Hoe kan technologie bijdragen aan zeggenschap door patiënten? 

5.1 Wanneer is de Wbp niet van toepassing?  

Zoals gezegd is de Wbp van toepassing op een PGD wanneer een andere partij dan de patiënt de 
macht over het PGD heeft. Hieronder staan de situaties opgesomd waarbij de Wbp NIET van 
toepassing is, de patiënt de volledige macht heeft over zijn PGD en geen bescherming van de Wbp 
nodig heeft. 

Een PGD voor huishoudelijk gebruik  

De Wbp is bij een PGD niet van toepassing indien er sprake is van verwerking van de 
gezondheidsgegevens “ten behoeve van activiteiten met uitsluitend persoonlijke of huishoudelijke 
doeleinden”16. Dat zou zo kunnen zijn als het PGD zo wordt ingericht dat alleen de patiënt bij de 
(door hem zelf ingevoerde) gegevens kan. De verplichtingen, de rechten en de bescherming uit de 
Wbp gelden dan niet. Vanuit het perspectief van gegevensbescherming is de situatie niet 
spannend. De vraag is echter welke praktische waarde een dergelijk PGD dan nog heeft. In 
hoofdstuk drie is niet voor niets geconcludeerd dat een PGD vooral waarde krijgt als het is 
verbonden met andere systemen.  

                                                        
14 Artikel 7:454, eerste lid, BW. 
15 Het begrip verantwoordelijke wordt in artikel 1, onder d, Wbp omschreven als de natuurlijke persoon, 
rechtspersoon of ieder ander die of het bestuursorgaan dat, alleen of samen met anderen, het doel 
van en de middelen voor de verwerking van persoonsgegevens vaststelt. 
16 Artikel 2, tweede lid, onder a, Wbp 
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Een partij die geen macht uitoefent 

De Wbp is ook niet van toepassing als het PGD – of de verzameling van PGD’s – zo is ingericht 
dat bij handelingen met de gezondheidsgegevens er feitelijk geen enkele macht over de 
gezondheidsinformatie kan worden uitgeoefend door de verantwoordelijke. Indien een partij alleen 
PGD’s wil faciliteren en zelf geen macht wil uitoefenen over de informatie in de PGD’s, is het de 
moeite waard om te proberen het zo in te richten dat ook daadwerkelijk geen macht uitgeoefend 
kan worden en dit vervolgens door audits en third party mededelingen te laten bevestigen. 

De patiënt besteedt het uit aan een bewerker 

Vaak zal het beheer van het PGD worden uitbesteed aan een partij, zoals een internetprovider die 
de betreffende website met het PGD bijhoudt. Indien de patiënt zelf de instructies aan de derde 
partij geeft over wat er met de persoonsgegevens in het PGD dient te gebeuren en dit ook 
contractueel – via een bewerkersovereenkomst  - geregeld heeft, is die derde partij bewerker en 
blijft de patiënt zelf verantwoordelijke. Ook in dat geval is de Wbp niet van toepassing. 

5.2 Wanneer is de Wbp wel van toepassing? 

In alle andere situaties dan de hierboven beschrevene is het niet de patiënt die verantwoordelijk is 
voor het PGD en is dus de Wbp van toepassing. In hoofdstuk twee is reeds geconstateerd dat een 
PGD volgens veel wetenschappers de meeste waarde heeft wanneer het is verbonden met het 
EPD van de zorgverlener. Ook worden veel PGD’s aangeboden op de website van een 
zorginstelling, bijvoorbeeld op het portaal van een ziekenhuis. Tot slot komt het regelmatig voor 
dat een commerciële partij een PGD aanbiedt. In deze gevallen is de zorginstelling of bijvoorbeeld 
een commerciële partij verantwoordelijk voor het PGD en is de Wbp van toepassing.  

Indien de Wbp van toepassing is op het PGD, geldt er voor de verantwoordelijke een strikt 
beschermingsregime, omdat er sprake is van gezondheidsgegevens17: gegevens betreffende de 
geestelijke en/of lichamelijke gesteldheid van de patiënt. Binnen de huidige wet- en regelgeving 
hoeft dit voor de verantwoordelijke voor het PGD geen probleem te zijn mits er sprake is van:  

• Een zorgaanbieder met een beroepsgeheim (zie ook de volgende paragraaf);  

• uitdrukkelijke toestemming van de patiënt; 

• gegarandeerde geheimhouding (geheimhoudingsovereenkomsten met alle 
medewerkers); 

• een hoog niveau van beveiliging en bijbehorend identity management. 

In veel gevallen kan hieraan worden voldaan, mits er sprake is van een vrije, gerichte toestemming 
die op toereikende informatie berust, er sprake is van een helder, gerechtvaardigd doel waarvan 
niet wordt afgeweken én voldaan wordt aan de beveiligingsverplichting overeenkomstig de Wbp18.  

In de achtergrondstudie nummer 23 van het College bescherming persoonsgegevens is de 
algemene beveiligingsplicht nader ingevuld aan de hand van risicoklassen (Blarkom & Borking, 
2001). Aangezien het PGD gezondheidsgegevens bevat is er sprake van één van de hoogste 
risicoklassen. Voor patiëntportalen heeft Nictiz in 2010 daarom aangeraden om voor de 
authenticatie DigiD SMS+ met lokale face- to-face controle bij een deelnemende zorgaanbieder 

                                                        
17 Artikel 21, Wbp. 
18 Artikel 13, Wbp. 
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als oplossing te hanteren. Te zijner tijd zal de Elektronische Identiteitskaart of een ander 
authenticatiemiddel van een vergelijkbaar authenticatieniveau het DigiD kunnen vervangen (Klein 
Wolterink, 2010).  

Een niet-zorgaanbieder als verantwoordelijke 

Wanneer de partij die verantwoordelijke is voor het PGD geen zorgaanbieder is, maar bijvoorbeeld 
een commerciële aanbieder, mag deze partij alleen gezondheidsgegevens verwerken19 wanneer 
dat mag op grond van een wet of wanneer de patiënt toestemming heeft gegeven. Op deze 
verantwoordelijke is het medisch beroepsgeheim niet van toepassing.  

Het is de vraag of het medisch beroepsgeheim wel geldt als een zorgaanbieder PGD’s beheert, 
omdat het PGD immers geen dossier van de zorgaanbieder is20. Mogelijk kan de zorgaanbieder 
wel stellen dat de PGD’s beheert worden in aanvulling op het dossier dat hij zelf bijhoudt. Op dit 
punt is nog duidelijkheid nodig van de zijde van de wetgever, de toezichthouder of de rechter. 

Plichten van de verantwoordelijke partij   

Wanneer een andere partij dan de patiënt de verantwoordelijke is voor het PGD, dan heeft deze 
de volgende plichten: 

- rechtmatige grondslag (wet of toestemming) 
- beveiligingsplicht (hoge risicoklasse) 
- informatieplicht richting de patiënt over de gegevensverwerking 
- het bepalen van een bewaartermijn 
- een geheimhoudingsverklaring laten tekenen door medewerkers 
- meldplicht bij het CBP 

Rechten van de patiënt  

Wanneer het PGD onder de verantwoordelijkheid van een andere partij valt, heeft de patiënt in 
relatie tot het PGD op basis van de Wbp de volgende rechten: inzage, correctie en informatie. 
Aanvullend zou het voor een PGD goed zijn als de verantwoordelijke de patiënt – bijvoorbeeld op 
basis van een overeenkomst – ook recht geeft om gegevens in het PGD te wijzigen en te 
vernietigen. 

Daarnaast heeft de patiënt bij het dossier van de zorgaanbieder een aanvullingsrecht op grond 
van de  wet geneeskundige behandelingsovereenkomst (WGBO)21. In geval van een elektronisch 
dossier van de zorgaanbieder kunnen PGD en EPD elkaar aanvullen en kunnen onderling 
patiëntgegevens uitgewisseld worden. Vereist is dan wel dat deze uitwisseling soft-, hardware en 
architectuur gebruikt die maken dat de privacy, keuzevrijheid en andere rechten van de patiënt 
voldoende beschermd worden. Bijvoorbeeld door pseudo-identiteiten en identiteitsdomeinen te 
gebruiken, zodat gegevens niet los van de persoon gaan ‘zwerven’. 

5.3  Beroeps- en Patiëntgeheim  

Bij het PGD geniet de patiënt niet de bescherming van het medisch beroepsgeheim. Misschien 
wel als het PGD wordt beheerd door een zorgaanbieder. Hierover bestaat nog geen zekerheid in 
                                                        
19 Op grond van artikel 21 Wbp 
20 In de zin van artikel 7:454 lid 1 BW en ook niet in de zin van de wet BIG of het strafrecht. 
21 Boek 7 BW. 
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wetgeving en rechtspraak. Mogelijk is het een idee om te bestuderen of er zoiets als een 
patiëntengeheim moet komen voor het PGD. Weliswaar heeft de patiënt formeel de mogelijkheid 
om aan derden de toestemming tot het PGD te weigeren, maar dat beschermt hem nog niet 
tegen de invloed die politie- en opsporingsdiensten, verzekeraars en andere financiële instellingen, 
ICT-bedrijven en andere al dan niet commerciële partijen die wellicht macht uitoefenen om de 
inhoud van het PGD te bemachtigen. 

Omdat het PGD niet wordt beschermd door het medisch beroepsgeheim kunnen medische 
gegevens in het PGD onder sociale of financiële druk ook inzichtelijk worden voor personen en 
instanties buiten de gezondheidszorg. Ook kan in een rechtszaak de patiënt tot 
gegevensverstrekking uit het PGD worden gedwongen, waar de arts zich op het 
verschoningsrecht zou kunnen beroepen. Het is de moeite waard om te onderzoeken of er zoiets 
als een patiëntengeheim moet komen voor het PGD22.   

5.4 Aansprakelijkheid  

Er zijn aansprakelijkheidsvragen indien het PGD deel gaat uitmaken van de medische 
behandelrelatie tussen zorgverlener en patiënt. Deze worden ook in de literatuur vaak als grote 
uitdaging aangemerkt (Beard, Schein, Morra, Wilson, & Keelan, 2012). Er zijn op hoofdlijnen twee 
zaken die lastig zijn in het kader van de aansprakelijkheid.  

Allereerst kunnen de gegevens in een PGD steeds veranderen, terwijl het voor de 
aansprakelijkheid noodzakelijk is dat de oude gegevens beschikbaar, en veranderingen zichtbaar 
blijven, en dat wordt vastgelegd door wie op welk moment veranderingen zijn aangebracht. Dit 
probleem zou via goede logging-software en analyse kunnen worden opgelost.  

Een tweede mogelijk aansprakelijkheidsvraagstuk is in hoeverre de zorgverlener aansprakelijk kan 
worden gesteld indien hij de informatie in het PGD niet of onvolledig betrekt bij zijn behandeling. Is 
hij daartoe te verplichten? Wanneer patiënten een PGD hebben dat is verbonden met het EPD 
van hun zorgverlener kunnen zij van hun zorgverlener gaan verwachten dat hij/zij het EPD 
raadpleegt (Beard et al., 2012). Hier zijn nog geen duidelijke juridische antwoorden op te geven. 
Het zou goed zijn als beroepsorganisaties van zorgaanbieders en de NPCF hier de juristen een 
handreiking kunnen bieden.  

5.5 Erfelijksheidsgegevens in het PGD 

Erfelijksheidsgegevens vormen een bijzondere situatie. Een essentieel verschil tussen 
erfelijkheidsgegevens en andere gezondheidsgegevens is dat zij niet uitsluitend betrekking hebben 
op de gezondheidstoestand van de individuele persoon van wie zij in eerste instantie afkomstig zijn, 
maar ook op diens familieleden. Erfelijkheidsgegevens hebben per definitie ook betrekking op 
anderen. Het verwerken van persoonsgegevens over erfelijke eigenschappen is in beginsel alleen 
toegestaan voor zover de verwerking plaatsvindt voor/met de patiënt bij wie de betreffende 
erfelijkheidsgegevens zijn verkregen. Op dit strikte voorschrift gelden als enige uitzonderingen:  

• Een zwaarwegend geneeskundig belang;  

• Noodzakelijk ten behoeve van wetenschappelijk onderzoek en statistiek.  

                                                        
22 Weliswaar zijn de artikelen 6 (zoals doelbinding ) en 8 (uitdrukkelijke toestemming) van de Richtlijn 
95/46/EG en minimaal de artikelen 8 jo. 21 Wbp van toepassing, maar toestemming is geen 
afdoende garantie voor privacy. 
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Van die uitzonderingsgronden is bij de leveranciers van PGD’s doorgaans geen sprake. Dat 
betekent dat de erfelijkheidsgegevens zelfs met toestemming van de patiënt– behoudens de 
genoemde uitzonderingen - niet gebruikt mogen worden voor of in relatie tot anderen, zoals 
familieleden. In die zin is de wetgever paternalistisch, onder andere om te voorkomen dat 
discriminatie op grond van erfelijkheidsgegevens plaats kan vinden voor bijvoorbeeld 
verzekeringen. Specifieke wetgeving, zoals de Wet medische keuringen, geeft hieraan nadere 
invulling. Hetzelfde geldt voor het vaststellen van strafbare feiten aan de hand van DNA-sporen. 

Zelfs als de erfelijkheidsgegevens alleen met betrekking tot de patiënt bij wie de 
erfelijkheidsgegevens zijn verkregen worden verwerkt, dan nog heeft de leverancier van het PGD 
de uitdrukkelijke toestemming van de betrokkene nodig.    

Een interessante vraag voor de nabije toekomst is in hoeverre dankzij het snel voortschrijdende 
genetica-onderzoek binnenkort niet vrijwel alle medische gegevens erfelijkheidsgegevens worden. 
Als dat het geval is zou het hiervoor beschreven strikte regime van toepassing zijn, hetgeen lastig 
te handhaven wordt. 

5.6 Gegevens voor onderzoek en onderwijs 

Het staat de patiënt natuurlijk vrij om zelf gegevens te verstrekken uit zijn PGD voor onderzoek en 
onderwijsdoeleinden, al is het een basisbeginsel van de gegevensbescherming dat niet meer 
persoonsgegevens verwerkt mogen worden dan noodzakelijk voor het gerechtvaardigde doel van 
de verantwoordelijke. Als een andere verantwoordelijke voor het PGD dan de patiënt gegevens wil 
verstrekken voor onderzoek en onderwijs, zal toestemming van de patiënt minimaal noodzakelijk 
zijn. Nog beter is het om met behulp van privacytechnologie zodanig te werken dat geen 
identificerende gegevens noodzakelijk zijn.  

5.7 Zeggenschap door technologie? 

In hoeverre kan technologie eraan bijdragen dat de patiënt echt zeggenschap krijgt over zijn 
dossier?  

Een eerste manier waarop de zeggenschap door patiënten kan worden vergroot is door patiënten 
online toestemming te laten verlenen tot inzage in (delen van) het PGD. Op die manier wordt het 
laagdrempeliger om zeggenschap uit te oefenen (zie bijv. Heinze, Birkle, Köster, & Bergh, 2011 
voor een uitgebreide beschrijving van een ‘consent management suite’). Ook kunnen patiënten 
online inzage krijgen in de loggingsgegevens, zodat ze kunnen controleren of de ‘juiste’ mensen 
hun PGD hebben ingezien.  

Op dit vlak kan ook worden gekeken naar recente ontwikkelingen in Australië. In juli 2012 ging 
daar het landelijk PGD live. Met het Personally Controlled Electronic Health Record (PCEHR), zoals 
men het daar noemt, kunnen zowel patiënten als zorgverleners gegevens opslaan en benaderen. 
Alle vormen van gegevensuitwisseling die in het kader van het PGD plaatsvinden geschieden enkel 
met de uitdrukkelijke toestemming van de patiënt en onder strikte voorwaarden die – in aanvulling 
op de Australische algemene gegevensbeschermingswet (Privacy Act 1988, zoals de Wbp bij 
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ons) - in een speciale wet zijn vastgelegd: de ‘Personally Controlled Electronic Health Records Act 
2012’. Van deze wet kunnen wij in Nederland/Europa nog veel leren23. 

 

Daarnaast kan technologie de zeggenschap van patiënten vergroten door versleutelde opslag van 
gegevens, die alleen met actieve tussenkomst van de gebruiker kunnen worden uitgewisseld. 
Directe toegang door derden kan beperkt worden tot een gelimiteerde verzameling gegevens. 
Eventueel kan ook een derde partij voorzien worden van een sleutel voor de noodtoegang. Van de 
wetgever zou gevraagd kunnen worden om technologie voor te schrijven waarmee de 
zeggenschap van de patiënt redelijkerwijs gerealiseerd kan worden. 

 

 

  

                                                        
23 Voor meer informatie zie: 
http://www.yourhealth.gov.au/internet/yourhealth/publishing.nsf/Content/pcehr-legals-pia#.UI7-
s2ePNop 
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7 De organisatorische uitdaging 
Hoe integreer je een PGD succesvol in het zorgproces? Weinig artikelen spreken over de 
organisatorische aspecten van PGD’s. Wel zijn op grond van wetenschappelijk onderzoek de 
implementatie-uitdagingen duidelijk. Deze zijn door Archer en collega’s (Archer et al., 2011) 
overzichtelijk opgesomd in de onderstaande tabel. 

 

In dit hoofdstuk staan de inzichten uit de literatuur over de organisatorische uitdagingen van 
PGD’s beschreven.  

7.1 De betrokkenheid van artsen 

Op basis van een uitgebreide literatuurstudie concluderen Archer en collega’s dat zorgverleners 
van PGD-gebruik minder voordelen verwachten en meer problemen voorzien dan patiënten: 

“Adoption issues among healthcare providers include new workflow demands and resistance to change, 
inadequate technology literacy, responsibility for ensuring the accuracy and integrity of health 
information across multiple interconnected data systems, and confidentiality and privacy risks” (Archer 
et al., 2011, p.218). 

Duidelijk is dat de opvattingen van artsen en patiënten behoorlijk kunnen wisselen. Patiënten lijken 
doorgaans positiever tegenover elektronische communicatie te staan dan zorgverleners (Archer 
et al., 2011). Daarnaast laat onderzoek zien dat artsen onderzoeksuitslagen liever persoonlijk aan 
patiënten meedelen en niet via een PGD, terwijl patiënten dat nu juist een zeer belangrijk 
onderdeel van hun PGD vinden.  

Toch is de betrokkenheid van artsen bij implementatie van, en werken met, PGD’s belangrijk (Hess 
et al., 2007; Pluut et al., 2011; Wagner et al., 2012). Dat geldt uiteraard vooral voor de 
functionaliteiten die door zowel arts als patiënt gebruikt worden, zoals elektronische 
berichtenuitwisseling en het registreren en inzien van gegevens. Onderzoek naar een 
medicatiemodule laat bijvoorbeeld zien dat de kwaliteit van de medicatieregistratie verbeterde, 
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mits artsen ook gebruik maakten van de module en lazen wat patiënten in hun ‘dagboek’ 
noteerden. De studie stelt dat inspanningen tot het enthousiasmeren en trainen van artsen ertoe 
leidden dat 77% de dagboeken openden (Schnipper et al., 2012). Welke activiteiten hiertoe zijn 
ontplooid wordt uit het artikel niet duidelijk. 

7.2 Communicatie over het PGD 

Mensen kunnen alleen van een PGD gebruik gaan maken als ze ook weten van het bestaan ervan. 
De aanbieders van een PGD zullen daarom goed moeten nadenken over de wijze waarop ze een 
PGD, en diens mogelijke voor- en nadelen, op een goede manier onder de aandacht van patiënten 
brengen. Zoals gezegd kunnen artsen en andere zorgverleners hier een belangrijke rol in vervullen. 
Daarnaast kan er worden gewerkt met informatiefolders en kunnen servicebalies in 
zorginstellingen het PGD onder de aandacht brengen (Pluut et al., 2011). Uit onderzoek naar 
MijnZorgnet blijkt dat meer dan een kwart van de ondervraagden aangaf niet van MijnZorgnet 
gehoord te hebben. Hieruit blijkt maar weer eens wat een uitdaging het is om patiënten 
überhaupt op de hoogte te stellen van het bestaan van een website (Aarts, 2012).  

In hoofdstuk zes werd al geconstateerd dat zorginstellingen en andere instellingen die 
verantwoordelijk zijn voor een PGD de plicht hebben om patiënten te informeren over de wijze 
waarop gegevens worden verwerkt. Daarbij is het aan te bevelen om patiënten ook duidelijk te 
informeren over de mogelijke voordelen en risico’s hiervan. Ook hier moet bij de communicatie 
over het PGD worden nagedacht.  

7.3 Impact op het zorgproces 

Een veelbesproken zorg bij het gebruik van PGD’s binnen het zorgproces is een verhoogde 
werkdruk van zorgverleners. Die zorg onder artsen komt vooral doordat zij verwachten dat 
patiënten veel vragen gaan stellen over de informatie die zij in het PGD lezen en/of te veel gebruik 
gaan maken van de mogelijkheid tot elektronische berichtenuitwisseling. Onderzoek lijkt er echter 
op te wijzen dat deze zorgen niet terecht zijn. Studies naar de impact van PGD’s op het 
zorgproces focussen zich met name op een specifieke PGD-functionaliteit. Uit die studies blijkt 
doorgaans dat PGD’s niet tot een verhoogde werkdruk hoeven te leiden (Earnest et al., 2004). 
Een Engelse studie laat bijvoorbeeld zien dat 80% van de artsen geen hogere werkdruk ervaarde 
nadat patiënten online inzage hadden gekregen in het medisch doosier en dat 13% zelfs sprak 
van een verminderde werkdruk. Voor de impact op de lengte van het consult golden vergelijkbare 
percentages (Pagliari et al., 2012). Onderzoek naar elektronische berichtenuitwisseling laat zien 
dat artsen niet overvraagd worden via dit medium (Hess et al., 2007). Wiljer en collega’s (Wiljer 
et al., 2010b) laten zien dat inzage in lab-uitslagen en beelden geen impact had op de werkdruk 
van artsen24.  

7.4 Mensen met specifieke PGD-verantwoordelijkheden benoemen 

Bij diverse PGD-projecten krijgen medewerkers een specifieke rol toegewezen die is gericht op de 
organisatorische aspecten van het PGD. Dit moet ertoe leiden dat het PGD op een goede manier 
wordt geïntegreerd in de huidige processen en werkwijzen en moet voorkomen dat artsen 
onnodige tijd aan het PGD kwijt zijn.  

                                                        
24 Dit PGD voorzag patiënten van uitleg bij de onderzoeksuitslagen, hetgeen wellicht een verklaring is 
voor het uitblijven van vragen aan artsen. 
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Eén specifieke PGD-functie is die van helpdesk-medewerker. We weten dat een PGD vragen bij 
patiënten kan oproepen. Die vragen kunnen technisch en medisch-inhoudelijk van aard zijn. Een 
onderzoek naar de behoefte aan gebruikersondersteuning onder PGD-gebruikers wijst erop dat 
verreweg het grootste deel van de vragen (98%) technisch van aard is (Wiljer et al., 2010b). Die 
problemen liggen veelal op het vlak van registratie en inloggen25. De gebruiksvriendelijkheid van de 
inlog-functionaliteit is dan ook een belangrijk aandachtspunt voor de aanbieders van PGD’s. Een 
laagdrempelige manier van inloggen stimuleert het gebruik, maar tegelijkertijd moet deze manier 
van inloggen voldoende vertrouwen in de beveiliging van het portaal geven. Hier is sprake van 
ingewikkeld spanningsveld tussen gebruiksvriendelijkheid en beveiliging. 

PGD-aanbieders zullen moeten nadenken hoe ze het proces van het beantwoorden van vragen 
organisatorisch vormgeven. Een mogelijkheid is het inrichten van een helpdesk. Het onderzoek van 
Wiljer en collega’s (Wiljer et al., 2010b) wijst erop dat verreweg de meeste patiënten hun vragen 
telefonisch stellen. In het door hun onderzochte PGD-project was er sprake van een centrale 
helpdesk waar patiënten zowel met technische als medische vragen terecht konden. De helpdesk 
voerde de triage uit en verbond patiënten door naar ofwel technische ondersteuning of een arts.  

Een soortgelijke triage-aanpak kan worden gehanteerd bij elektronische berichtuitwisseling tussen 
patiënt en arts. De via beveiligde mail gestelde vragen of opmerkingen van een patiënt komen in 
zo’n geval binnen bij een ondersteunend team en worden vervolgens, waar nodig, doorgezet naar 
de daarvoor best geschikte arts. Dit moet ertoe leiden dat artsen alleen worden benaderd voor 
vragen die niet door ondersteunend of verplegend personeel kunnen worden beantwoord (Hess et 
al., 2007). 

Bij het Nederlandse MijnZorgnet is een belangrijke en arbeidsintensieve rol weggelegd voor de 
‘community manager’. Deze verzorgt alle activiteiten in het kader van het PGD. Een van die taken 
is ook hier het ‘kanaliseren’ van vragen naar de daarvoor meest geschikte persoon en hem/haar 
herinneren aan PGD-taken (Aarts, 2012, p. 143-150).   

Uit onderzoek blijkt dat met name het werven, informeren en registreren van patiënten veel tijd en 
aandacht vraagt (Pagliari et al., 2012). Het kan voor het gebruik helpen wanneer artsen patiënten 
stimuleren tot het gebruik van een PGD (zie paragraaf 4.3). Ondersteunend en/of verplegend 
personeel kan echter een belangrijke rol vervullen in het samenstellen en verstrekken van 
informatiefolders, het mondeling informeren van patiënten en het helpen/trainen van patiënten in 
het gebruik van het PGD (Botts et al., 2011; Hilton et al., 2012; Lober et al., 2006; McInnes et al., 
2010). 

7.5 Luisteren naar artsen en patiënten 

Diverse wetenschappers concluderen dat het belangrijk is om artsen en patiënten te betrekken 
bij de ontwikkeling en implementatie van PGD’s. Dat kan ik in de ontwerpfase (“wat zou je willen?”, 
usability studies), maar ook tijdens de implementatie- of gebruikersfase (hoe ervaar je het PGD als 
gebruiker).  

Patiënten-feedback leidt doorgaans tot zinvolle en bruikbare verbetersuggesties (zie bijv. Do et al., 
2011; Krist et al., 2011; Segall et al., 2011; Wagner, Howard, Bentley, Seol, & Sodomka, 2010). 
Een studie van Segall en collega’s (Segall et al., 2011) laat ook zien dat middels patiëntenfeedback 
                                                        
25 In dit specifieke geval had ongeveer 50% van de gebruikers ondersteuning nodig. Hierbij moet wel 
gezegd worden dat het PGD nog niet was uitontwikkeld en dat men verwacht dat in de toekomst 50% 
van alle vragen kan worden voorkomen door aanpassingen in het PGD. 
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onderzocht kan worden in hoeverre patiënten in staat zijn informatie in het dossier te vinden en te 
interpreteren. Zo vroegen zij aan patiënten om bepaalde labuitslagen op te zoeken en uit te leggen. 
Dat bleek voor zo’n 17% te moeilijk. Op basis van de ervaringen van deze patiënten werd de wijze 
waarop de informatie werd gepresenteerd aangepast, hetgeen moest leiden tot betere 
interpretaties. 

De feedback van artsen op een PGD kan bijdragen aan een betere inbedding van een PGD in het 
zorgproces. Op die manier kunnen artsen aangeven waar een PGD hun werkzaamheden 
bemoeilijkt en hoe het PGD beter kan worden geïntegreerd in het EPD-systeem en/of zorgproces 
(Aarts, 2012; zie bijv. Do et al., 2011).   

7.6 Conclusies over de organisatorische inbedding 

In dit hoofdstuk zijn de organisatorische aspecten van PGD’s aan bod gekomen. Daaruit blijken de 
volgende aandachtspunten voor de inbedding van PGD’s in het zorgproces: 

• Betrokkenheid van artsen organiseren 

• Zorgen over toenemende werkdruk voor zorgverleners 

• Communicatie over het PGD 

• Het benoemen van mensen met PGD-verantwoordelijkheden, waaronder een helpdesk 

• Luisteren naar artsen en patiënten in de ontwikkel-, implementatiefase en tijdens de 
gebruiksfase 
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Bijlage 1: Definities van PGD’s 
Hierbij een overzicht van definities die in de literatuur worden gegeven.  

Definitie Bron 
A repository of Personal Health Information (PHI) to be managed and 
accessed by a patient and others authorized by the patient. […] In addition, 
PHR broadly speaking includes tools that help patients better understand 
their health conditions and manage their PHI. 

 (Kim & Kim, 2010, p. 1759). 

PHR systems capture health data entered by individuals and provide 
information related to the care of those individuals. Personal health 
records include tools to help individuals take a more active role in their 
own health.  

 (Tang et al., 2006a, p. 121) 

A set of computer-based tools that allow people to access and coordinate 
their lifelong health information and make appropriate parts of it available 
to those who need it. 

 (Marcle Foundation, geciteerd 
door o.a. Kaelber et al., 2008, p. 
730) 

A universally accessible, layperson comprehensible, lifelong tool for 
managing relevant health information, promoting health maintenance and 
assisting with chronic disease management via an interactive, common 
data set of electronic health information and e-health tools. The ePHR is 
owned, managed, and shared by the individual or his or her legal proxy (s) 
and must be secure to protect the privacy and confidentiality of the health 
information it contains. It is not a legal record unless so defined and is 
subject to various legal limitations. 

  
(HIMMS Board of Directors, 2007, 
p. 2) 

Systems that combine data, knowledge, and software tools, which help 
patients to become active participants in their own care.  

 (Steward, Hofler, Thaldorf, & 
Milov, 2010, p. E1) 

Increasingly available tools to better inform persons about their health and 
actively engage them in their health care.  

 (Zulman et al., 2011, p. 805) 

An electronic record of health-related information on an individual that 
conforms to nationally recognized interoperability standards and that can 
be drawn from multiple sources while being managed, shared, and 
controlled by the individual.  

 (Moiduddin & Moore, 2008, p. 5) 

A personal and secure set of online tools that connect consumers to their 
EMRs and empower them to manage their health, health care, and health 
care costs. 

 (Fricton & Davies, 2008, p. 2) 
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Bijlage 2: Voorbeelden van PGD’s elders 
Onderstaande tabel bevat een overzicht van PGD’s die ergens ter wereld operationeel zijn, 
tezamen met een verwijzing naar een of meerdere artikelen waarin onderzoek naar de PGD staat 
beschreven. 

 
 

 

                                                        
26 Bijv. pilot met Madigan Army Medical Center in Madigan, Washington. 

Naam PGD Doelgroep Type PGD Bron 
Personal Health 
Information Management 
System (PHIMS) 

Divers Stand-alone  (Kim & Kim, 2010). 

My Health Manager 
(Kaiser Permanente)  

Divers Verbonden met 
EPD 

 (Roblin et al., 2009) 

MyHealtheVet  
van Veterans Health 
Adminstration 
 

Amerikaanse veteranen Verbonden  (Turvey et al., 2012) 
 (Wald et al., 2009) 
 (Nazi, 2010) 

My HealthATM Mensen met beperkte 
computervaardigheden 

Verbonden met 
EPD 

  
 (Botts, Horan, Thomas, 2011) 

iHealthSpace Mantelzorgers, diabetici Verbonden met 
EPD 

 (Chung et al., n.d.) 

Patient Gateway Diabetici (type 2) en divers  Verbonden met 
EPD 

 (Wald et al., 2009) 
 (Wright et al., 2012) 
 (Schnipper et al., 2012) 

De IVF poli / MijnZorgnet Patients undergoing IVF or 
ICSI 

Verbonden met 
EPD 

 (van Empel et al., 2011) 
 (Tuil et al., 2009) 
 (Aarts, 2012) 

Patient Gateway Divers Verbonden met 
EPD 

 (Wright et al., 2012) 

Microsoft HealthVault  Divers  Stand-alone en 
verbonden met 
EPD26 

 (Do et al., 2011) 

PEARS System Divers Verbonden met 
EPD 

 (Fisher et al., 2009) 

MypreventiveCare.org Divers Stand-alone  en 
verbonden met 
EPD 

 (Krist et al., 2011) 

Infowell Borstkankerpatiënten Verbonden met 
EPD 

 (Wiljer et al., 2010a) 

MyHero HIV/Aids patiënten Verbonden met 
EPD 

 (Kahn et al., 2010) 

PatiensLikeMe Divers Verbindingen 
tussen patiënten 

 (Frost & Massagli, 2008) 

UPMC HealthTrak Divers, o.a. diabetici Verbonden met 
EPD 

 (Hess et al., 2007) 


