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Sfichfing Kind en Iiekenhvis bevordert al 45 joar kind- en gezinsgaﬁclrln‘
medische zorg vanuit het perspectief van kind en gezin. Voor zorg thuis L
tot en met het ziekenhvis. De kinderstemn en doarmee de rechten van

het kind verfegenwoordigen wij vanuit de visie Hondwvest Kind & Tiekenhuis
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Kind & Ziekenhuis et recht

op een opfimale medische behandeling is
ook voor kinderen een fundamenteel rechi.

1=y

Kinderen worden niet in 2en sizkenbus opgenomen als
de zorg die i nodig hebben thuk, in dogbehandeling of
polikinisch kanworden vereend.

Einderen hebben het recht hun ouders of vemorgers altijd
bbij zich te hebben.

Cwders wordt accommodatie 2n de mogeljcheid fof
ovemachting noast ket kind aangeboden zonder dat doar
bosten voor in rekening worden gebrachf. Suwders worden
geholpen en gestimuleerd bij het kind fe bljven en deel te
nemen aan de vemonging =n werpleging wan het ind.

EKinder=n =n ouders hebben recht op informatie. De informatie
wordf oangepast aan leefliid =n bevoffingsvermogen van
et kind. Maoatregel=n worden genomen om pijn. kchamelijc
ongemak &n emofionele sponningen fe vedichien.

Cinderen =n ouder: hebben recht op alls informafie die
noodzakedijk is voor het geven van toestemming woor
onderosken, ingrepen =n behandelingen. Kinderen worden
beschermd fegen overbodige behandelingen en ondezoeken
=n fegen onesigenljk gebruik van persoornljee gegevens.

Einderen worden in het siskenhuis gehuisvest en verorgd
samezn mef kinderen in dezefde lesflids- =nfof ontwickengs-
fose. Kinderen worden riet samen met volwossen=n verplesgd.
Er bestoot geen leeflijdsgrens voor bezoekers.

Kinderen hebben rechf op mogeljtheden om fe spelen, zich fe
wermaken en ondenwis te genieten al noor gelaong hun leeityd
en ichamelijee conditie. Binderen hebben recht op verblijf in 2=n
stimulerende veilige omgeving waoor voldoende foezicht is en die
berekend & op kinderen von alle le=fljdscotegoniesn.

Einderen worden behandeld en vemongd door medisch,
verple=gicundig en ander persones| dat specioal voor de moeg
aan kinderen is opgeleid. Het beschict over de kenns en de
ervaring die nodig zjn om ock oon de emotionele sisen van het
iind en het gezin tegemoet te komen.

Einderen hebben rechf op verzorging =n behand=lng door
woves] mogelik derelfde personen, die ondering opfimaal
SO smNETioEn.

Einderen hebben het recht met tact en begrip fe worden
benaderd 2n behandeld. Hun privacy wosdt te allen tijde

gerespecteerd.
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Kind & Zorg rieke kinderen hebben het funda-
menfiele recht op kindgerichte zorg, wat zovesl betekent
als gezinsgerichie zorg en ontwikkelingsgerichie zorg.

Lizke kinderen en hun cuders worden e allen fjde
gestimuleerd om hun behoefien 2n wensen ten canzien wan
de zorg kenboaor e makesn &n over de zorg mee te besiszen.

Iizk= bnder=n worden altijd »erpleegd =n behondeld door
profesionals die specifiek voor deze zorg oon bnderen zijn opge-
lmid_ D= professionok beschidesn over de benni &n encanng die
nodig is om ook aon de emofionele poychologische &n spirfuele
behoefien von het kind =n het gezin tegemioet e bomen.

Lieke kinder=n worden niet in een zizkenhus opgenomen
als de zorg die 2i) nodig hebben ook in dogbehand=ing,
polidinisch of thus kon worden vedesnd.

Lizke kinderen hebben mogeljkheden om fe spelen, zich fe
wermaken en zich fe ontwikkelen, al noar gelang hun leefid
en ichamelifos conditie.

Hatis voor nieke kind=ren alfijd mogelijk om hun ouders of
werporgers bij zich fe hebben, woar 7 cok behandeld en/

of verplesgd worden. I= hebben recht op verblijfin ==n
sfimulerende, veiige cmgeving waar voldoende foezicht is =n
diz berekerd & op kinderen van hun sigen leefljdscategorns.

Limke kinder=n hebben recht op bescherming tegen alle
wormen van ichomelijee en geesteljie mishandeing en/of
weraroanozing zowel in het gedn als doarbuiten.

Elk ziek liind =n izder id von een gezin met 2en dek bnd
wordt benaderd met foct en begrip &n hun privacy wordt
te allen tide gerespecieerd.

Een zizk kind wordt verpleegd =n behandeld door zovesl
mogelijc dezelide personen die ondesding somenwerosn in
een muliidieciplingir team en individuesl 2n vanuit bef team
op een open &n eefijoe monser communiceren met het kind
en het gezin.

Lieke kinder=n worden beschermd fegen cnnodige
behandelingen en ondemoeken #n mootregelen worden
genomen om pijn, ichameljt ongemak 2n emoficnele
spanningen fe voorkomen dan wel fe vessichten.

Ek zimk loind =n izder id von =en gezin met sen sek bnd wordt
gedurende het hele zorgiroject. won diognose tot eveniues|
overjden, vooren van comecte an relevants informafie di=
op een voor hen begrpeljle manier wordt versirekf.
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1 Hanaﬁemen’rsamenvaﬁ’\rﬁ

Dit rapport beschrijft het praktikonderzoek door Stichting Kind en Ziekenhuis naar de wensen van
ouders voor een persoonliike gezondheidsomgeving (PGO) voor hun kind. Een persoonlijke
gezondheidsomgeving (PGO) is een digitale omgeving waarin gebruikers zorggegevens vanuit
verschillende zorgorganisaties kunnen ophalen. PGO's halen gegevens op bij zorgorganisaties door
middel van het MedMij-stelsel. MedMij beschrijft en onderhoudt de spelregels voor het veilig vitwisselen
van gezondheidsgegevens fussen zorggebruikers en zorgaanbieders. (Wat is MedMije - MedMij, 2022)
Op dit moment zijn er 24 PGO's op de markt met een MedMij-verbinding. Er is nog geen PGO op de
markt dat bruikbaar is voor kinderen en/of hun ouders. Dit komt doordat er pas vanaf 16 jaar gegevens
opgehaald kunnen worden in een PGO. Ook sluiten de huidige PGO'’s onvoldoende aan bij de

wensen van kind en ouders.

De behoefte is er vanuit kind en ouders wel om gebruik te maken van een PGO. Een goed gevuld en
werkend PGO draagt ook bij aan een betere netwerkzorg. Voor goede netwerkzorg is er digitale
gegevensuitwisseling nodig. Hierdoor is de hoofdvraag van dit praktikonderzoek ontstaan: “*Hoe zou
een PGO er volgens ouders van kinderen met een chronische ziekte uit moeten zien en welke
functionaliteiten zijn hiervoor nodige”

Na gesprekken met ouders, blijkt dat ouders op dit moment zelf als PGO fungeren. Ouders verzamelen,
beheren en delen de gezondheidszorggegevens van hun kind. Een PGO zou ouders kunnen
ondersteunen in het uitvoeren van deze rol. Voor ouders is het belangrijk dat alle informatie op één
plek verzameld wordf, maar nog belangrijker is het dat de informatie uit de PGO deelbaar is met
zorgverleners. Ook willen ouders graag zelf informatie (samen met hun kind) toevoegen aan de PGO,
zodat er een totaalbeeld van de gezondheid van het kind ontstaat.

Vanuit de gebruikersonderzoeken naar PGQO's en gesprekken met ouders is er een overzicht van
functionaliteiten voor een PGO ontstaan. Deze functionaliteiten zijn in een decisionmatrix
geanalyseerd en vitgewerkt op verschillende criteria, namelijk: Aansluiting bij wensen van ouders,
innovatief, waarde toevoegend en haalbaarheid. Vanuit de resultaten van de decisionmatrix is een
pakket van eisen gevormd. Daarnaast zijn de functionaliteiten ook teruggekoppeld naar ouders via
een enquéte, de resultaten van de enquéte gaven een tweede pakket van eisen. Het pakket van
eisen dat vanuit ouders is gevormd wordt als hoofdlijn gebruikt voor het onderzoek. Het pakket van
eisen heeft geen invloed op wat er wel en niet meegenomen wordt in het beroepsproduct. Wanneer
de PGO ontwikkeld wordt, kan het gebruikt worden om te prioriteren welke functionaliteit er als eerst
gerealiseerd moeten worden.

Alle functionaliteiten zijn vervolgens uvitgewerkt in AdobeXD. Met het AdobeXD ontwerp heeft een
testfase plaats gevonden waarin opnieuw input aan ouders is gevraagd. In een focusgroep hebben
ouders feedback gegeven, vanuit de focusgroep is er een actielijst gemaakt met aanpassingen voor
de PGO. Deze aanpassingen zijn uitgewerkt in het prototype. De volledige uitleg over het prototype is
verwerkt in een functioneel ontwerp. Hierin worden onder andere de verschillende pagina’s van de
PGO toegelicht.

Bekijk het prototype PGO kind en gezin

R

Het onderzoek heeft de onderstaande eindconclusie en aanbevelingen opgeleverd:

Conclusies

1. Balans tussen Gebruikerswensen en Technische Mogelijkheden: Bij het ontwerpen van een PGO is
het cruciaal om een evenwicht te vinden tussen de wensen van de gebruikers en de beschikbare
technische mogelijkheden.
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Huidige Rol van Ouders: Uit het onderzoek blijkt dat ouders van kinderen met een chronische
zorgbehoefte momenteel al de functie van een PGO vervullen. Ze verzamelen informatie van
verschillende zorgverleners, bewaren en ordenen deze informatie thuis.

Beperkte Uitwisseling tussen Zorgverleners en andere betrokkenen: Er is weinig directe uitwisseling
van informatie tussen zorgverleners en andere betrokkenen; ouders fungeren vaak als
tussenpersonen. Dit leidt tot complexiteit en fouten in de (gezondheids)dossiers van kinderen.

Noodzaak voor PGO-ondersteuning: Ouders willen graag een PGO gebruiken om hen te
ondersteunen in hun rol als codrdinator of casemanager voor de zorg van hun kind.

Eisen aan PGO: Het is essentieel dat informatie van verschillende zorgaanbieders en overige
instanties naadloos op elkaar aansluit om een totaalbeeld van de gezondheid van het kind te

creéren. In een PGO dient alle relevante zorginformatie over het kind beschikbaar te zijn. Het dient
ook mogelik te zijn om deze informatie te delen met andere zorgverleners en betrokkenen.

Toevoegen van Informatie: Het dient mogelijk ziin om nieuwe informatie toe te voegen aan het
PGO, zowel door ouders als door het kind zelf. Deze informatie is net zo waardevol als die van
zorgverleners en andere betrokkenen.

Vertaling van Wensen naar Functionaliteiten: Het beroepsproduct biedt een overzicht van de
wensen van ouders voor een PGO, vertaald naar concrete functionaliteiten. Deze functionaliteiten
zijn visueel weergegeven in AdobeXD.

Pakketten van Eisen: Er zijn twee pakketten van eisen opgesteld. Het eerste pakket richt zich op de
haalbaarheid van de functionaliteiten, terwijl het tweede pakket zich richt op de wensen van
ouders. Het tweede pakket heeft een hogere prioriteit, gezien het primaire doel van het
onderzoek.

Prioriteit in Ontwikkeling: Het pakket van eisen voor haalbaarheid kijkt naar de waarde van de
functionaliteit, integratie in bestaande PGO's en uitvoerbaarheid binnen het MedMij-stelsel. Het
geeft aan welke functionaliteiten prioriteit hebben in de ontwikkeling van het PGO, maar betekent
niet automatisch dat de hoogst geprioriteerde functionaliteit als eerste wordt ontwikkeld. Andere
factoren spelen ook een rol bij de planning van de ontwikkeling.

Aanbevelingen

1.

Samenwerking: Het ontwikkelen van een PGO vereist samenwerking met diverse
belanghebbenden. Dit begint met het uitwerken van de informatiestandaard voor Zorgplan
Kind&Gezin op basis van zorginformatiebouwstenen (ZIBs) en het maken van afspraken over
gegevensuitwisseling. Kind & Ziekenhuis moet hierin een leidende en adviserende rol spelen, in
samenwerking met andere MKS-partners. Deze samenwerking moet zorgen voor input vanuit het
perspectief van ouders en kinderen en moet goed aansluiten bij de werkwijze

Implementatiedoel: Het uiteindelijke doel is de totale implementatie van informatie-uitwisseling
tussen kind en gezin en tussen professionals onderling. Dit moet plaatsvinden binnen een kader dat
de werkwijze en randvoorwaarden voor implementatie vaststelt.
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Onderzoeksperspectief van kinderen: Voordat de PGO daadwerkelijk wordt ontwikkeld, is het van
essentieel belang om het perspectief van kinderen te onderzoeken. Dit aspect is fijdens het huidige
onderzoek onvoldoende belicht. Het prototype voor ouders kan als basis dienen voor dit
vervolgonderzoek, waarbij het testen en aanpassen van het prototype voldoende zou moeten zijn.
Dit zal het onderzoek toegankelijker en effectiever maken door de directe betrokkenheid van
kinderen en ouders bij de ontwikkeling van het PGO voor kind en gezin.

Informatiestandaarden en ZIBS voor kinderen: Het onderzoek heeft duidelijk gemaakt welke
functionaliteiten moeten worden ontwikkeld voor een PGO voor kinderen en gezinnen. Veel van
deze functionaliteiten vereisen gegevensuitwisseling tussen zorgverleners en gebruikers. De huidige
informatiestandaarden en ZIBS zijn echter alleen van toepassing op volwassenenzorg, dus er

moeten nieuwe richtlijnen en ZIBS worden ontwikkeld voor kinderen. MedMij en Nictiz zullen dit
project starten in samenwerking met de MKS-partners.

Aansluiting bij VIPP-programma Babyconnect: Om zorginformatie van kinderen te delen met
andere zorgprofessionals, moet worden aangesloten bij het VIPP-programma Babyconnect. Dit
programma maakt gebruik van een viewer in het EPD, waardoor zorgverleners inzicht kunnen
krijgen in de totale gezondheid van het kind zonder dat gegevens hoeven te worden uitgewisseld
en opgeslagen in het dossier. Stichting Kind en Ziekenhuis moet samen met bijvoorbeeld VZVZ

onderzoeken welke mogelikheden er zijn voor een viewer voor PGO's.

Samenwerking met PGO-leveranciers: Nadat de informatiestandaarden en ZIBS zijn ontwikkeld en
deelbaar zijn, moet er worden samengewerkt met PGO-leveranciers. De visie van ouders en
kinderen moet worden gepresenteerd aan de drie grootste PGO-leveranciers. Vervolgens moet er
samengewerkt worden met één PGO-leverancier om de PGO verder te ontwikkelen en aan te

passen aan de wensen van ouders en kinderen. Stichting Kind & Ziekenhuis zal hierbij adviseren,
gebruikmakend van de resultaten van het onderzoek en het functioneel ontwerp in samenwerking
met kinderen en ouders.

Toevoegen van inhoud aan de PGO: Naast functionaliteiten moet er ook inhoud worden
toegevoegd aan de PGO. Dit kan gebeuren via modules of informatie van zorgverleners. Deze
modules en informatie moeten worden ontwikkeld in een generiek formaat, zoals het FHIR-formaat.
Tevens moeten nieuwe tools worden ontwikkeld in een generiek bestand om betere
vitwisselbaarheid te garanderen. Dit stelt ouders en kinderen in staat om tools te gebruiken en
informatie te delen met al hun zorgverleners.

Overige aandachispunten

Overgangsleeftijden: Kinderen hebben specifieke rechten met betrekking tot hun zorg op
bepaalde leeftijiden (12, 16, en 18 jaar).

Inspraak en Inzage: Op 12-jarige leeftijd hebben kinderen meer inspraak in hun zorg, en zowel
ouder als kind mogen het zorgdossier bekijken. Op 16 jaar mogen kinderen zelf beslissingen nemen
over hun zorg, en ouders kunnen het dossier alleen inzien met toestemming van het kind.
Overgang naar Volwassenenzorg: Rond 18 jaar stappen kinderen over naar de volwassenenzorg.
Niet meegenomen in PGO: Deze overgangsfasen zijn niet opgenomen in de uitwerking van het
PGO. Tijdens de ontwikkeling van informatiestandaarden en ZIBS moet hierover nagedacht
worden.

Beperkt Ouderperspectief: Het onderzoek heeft voornamelijk ouders bereikt die actief zijn in
patiéntenorganisaties, wat het perspectief kan vertekenen. Ouders met minder taalvaardigheid of
andere achtergronden zijn ondervertegenwoordigd, wat de betrouwbaarheid van de resultaten
beinvioedt.

Herhaling Testfase: De testfase is slechts één keer vitgevoerd met één doelgroep, waardoor
herhaling met verschillende groepen noodzakelijk is voor een betrouwbaarder resultaat.
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2 \ntroductie

24 \nle'\o\'\nﬁ

Een PGO is een platform waarin medische gegevens opgehaald kunnen worden. Op dit
moment kunnen vaak alleen nog gegevens van de huisarts en het ziekenhuis opgehaald
worden. Het voordeel van een PGO ten opzichte van een digitaal portaal van een
zorgaanbieder, is daf alle gegevens van verschillende zorgaanbieders en zorgverleners in een
PGO op één plek verzameld worden. Ook kunnen gebruikers eigen gegevens toevoegen aan
de PGO enis het in de tfoekomst mogeliik om ook het sociale domein te koppelen. (PGO,
2023) Voor kinderen en ouders is dit een goede oplossing, want op dit moment worden ouders
vaak ingezet als PGO voor het kind. Ouders kennen het dossier van hun kind en delen deze
informatie met alle zorgverleners. Dit is voor hen een uitputtende taak met kans op fouten. Een
zorgnetwerk van een kind kan wel bestaan uit meer dan 30 individuele zorgverleners.
(Reflectietool integrale zorg voor kind en gezin, 2022)

Door het gebruiken van een PGO, krijgt de gebruiker meer grip op zijn of haar zorg. Volgens de
herijkte visie op de PGO van Pluut en Partners et al. (2023) moet een PGO ondersteunen bij
preventie, zelfmanagement en netwerkzorg. Hierdoor wordt ook aangesloten bij de trend
waarin patiénten regisseur worden van hun eigen zorg. (Van Leeuwen, 2021) Ook worden
PGO’'s genoemd in het integraal zorg akkoord (IZA) van het ministerie van VWS. In het IZA staat
daft elekironische gegevensuitwisseling een essenti€le randvoorwaarde is om de doelen uit het
IZA te halen. Een PGO wordt hierin genoemd als middel voor het bereikbaar maken van
patiéntgegevens. (Rijksoverheid, 2022)

Eris een vrije markt voor PGQO's. Dit houdt in dat ontwikkelaars een eigen PGO op de markt
kunnen brengen. Het toezicht hierop is MedMij, vanuit MedMij zijn er spelregels opgesteld
waaraan PGO's moeten voldoen. Op dit moment zijn er 16 PGO's op de markt met een
MedMij-label. (Patiéntenfederatie Nederland, z.d.-b) Voor kinderen is de PGO alleen nog niet
bruikbaar, er kan pas vanaf 16 jaar een account aangemaakt worden. (PGO, 2023a) Ook sluit
de inhoud van PGQO'’s niet aan bij de wensen van kinderen en ouders.

Momenteel wordt er door de overheid veel geinvesteerd in de ontwikkeling en implementatie
van PGO'’s. Deze ontwikkeling krijgt een boost door de Wet Elektronische Gegevensuitwisseling
in de Zorg (Wegiz) die 18 april 2023 is aangenomen door de Eerste Kamer. Door deze wet
worden zorgaanbieders verplicht om patiéntgegevens te delen met PGO's. (PGO, 2023c)

Stichting Kind en Ziekenhuis (Kind & Ziekenhuis) wil het mogelijk maken voor kinderen en ouders
om een PGO aan te maken. Hierbij is het belangrijk om het belang voor een PGO inzichtelijk te
maken. Wat zouden kinderen en ouders in een PGO willen doen en wat levert hen dit op? Dit is
dan ook de kern van dit onderzoek vitgevoerd door Simone Vermeulen als afstudeerstage van
Avans Mens & Techniek opleiding onder supervisie van Kind & Ziekenhuis. Kinderen vinden het
lastig om hier op dit moment een voorstelling van te maken. Zij vinden het een soort logica dat
alle informatie op één plek mogelijk is. Er is in dit onderzoek gekozen om volledig te focussen
op ouders van kinderen met een chronische ziekte waarbij wel eerdere informatie van
kinderen is meegenomen en ouders hun kinderen ook hebben gevraagd.

De onderzoeksvraag luidt als volgt: “Hoe zou een PGO er volgens ouders van kinderen met
een chronische ziekte uit moeten zien en welke functionaliteiten zijn hiervoor nodige” Het
resultaat van dit afstudeeronderzoek is een functioneel ontwerp voor een PGO dat voldoet
aan de wensen van kinderen en ouders. Hiermee is de opdrachtgever in staat om de wensen
van kinderen en ouders over te brengen naar leveranciers en kennisorganisaties, zoals Nictiz en
MedMij. Hierdoor kan een PGO voor kinderen en ouders gerealiseerd worden. Daarnaast
wordt er ook een document opgeleverd waarin de vervolgstappen voor het project
vitgeschreven staan.

Digitale PGO voor kind, jongere en gezin —juni 2023 7



2.2 Sﬂchﬁn3 Kind en 2iekenhuis

Missie en visie

Stichting Kind en Ziekenhuis is al bijna 50 jaar dé patiéntenorganisatie voor kind en gezin in de
medische zorg. Stichting Kind en Ziekenhuis wil dat alle kinderen die tijdelike of langdurig ziek
Ziin, een aandoening hebben of een beperking hebben, optimale kind- en gezinsgerichte zorg
krijgen. Dat betekent dat kinderen zich gezien, gehoord en veilig voelen. Het betekent ook dat
kinderen zelf de regie over hun leven kunnen blijven voeren. Zowel voor als tijdens en na het
zorgproces. Kinderen moeten zoveel mogelijk kunnen blijven meedoen en zich zoveel mogelijk
lichamelijk, mentaal en sociaal kunnen blijven ontwikkelen.

Kind & Ziekenhuis bereikt dit door 3 pijlers:

1. De stem van kind en gezin te laten horen en hun behoeften te agenderen door
mensen en organisaties te informeren, te adviseren en ertoe te bewegen mee te
werken aan onze missie.

2. De kwadliteit van de zorg aan kinderen te bevorderen door mensen en organisaties met
dezelfde doelstellingen rond kind- en gezinsgerichte zorg bij elkaar te brengen en te
activeren.

3. Als kenniscenfrum de zorg aan kinderen te innoveren door knelpunten in de zorg en in
wet- en regelgeving op fe sporen fe maken en aan te pakken met initiatieven en tools.

De kinderstem en daarmee de rechten van het kind vertegenwoordigen wij vanuit de visie
Handvest Kind & Ziekenhuis en Kind & Zorg. Kinderen zijn namelijk geen kleine volwassenen.
Onze werkzaamheden passen binnen 3 pijlers hierboven en 4 thema's hieronder die
onlosmakelijk zijn verbonden, elkaar versterken en ondersteunen.

Van ziektegericht naar levensloopgericht

Van klinisch naar ambulant

Van patiént naar geinformeerde zorggebruiker

Van analoog naar slimme inzet van digitale toepassingen

Bij alle activiteiten worden de Handvesten Kind & Ziekenhuis en Kind & Zorg en de ervaringen
van kinderen en ouders als uitgangspunt genomen.

Het handvest Kind & Ziekenhuis, inmiddels een internationaal erkende ‘standaard’, is in
overstemming met het VN-Verdrag inzake de rechten van het kind en staat bekend onder de
naam ‘EACH Charter’. Kind & Ziekenhuis vertaalt het VN-Verdrag in kinder- en
ouderparticipatie om zo de zorg voortdurend te verbeteren en kind- & gezinsgerichter te
maken.

23  onderzoekswvragen

Hoe zou een PGO er volgens ouders van kinderen met een chronische ziekte uit moeten zien en
welke functionaliteiten zijn hiervoor nodig?2”

Hoe zouden ouders gebruik willen maken van PGO’s van hun kind?

Welke informatie moet zichtbaar zijn in een PGO van hun kind?

Welke functionaliteiten moet een PGO van hun kind bevatten?
Welke informatie en functionaliteiten zijn afhankelijk van elkaar?

Hoe ziet een ideaal PGO van hun kind eruit voor ouders?
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3 TResultaten

Dit hoofdstuk geeft de belangrijkste bevindingen weer uit de deskresearch, stakeholder
analyse, literatuuronderzoek, interviews, enquéte en focusgroep met ouders van chronisch
zieke kinderen. Vanuit deze resultaten is er een pakket van eisen en een prototype ontwikkeld.

34 Vooronderzoek

3.1.1 Deskresearch

Door middel van deskresearch is er voorkennis over het onderwerp verzameld. Deze
voorkennis is van groot belang voor het uitvoeren van de onderzoeken, omdat anders niet de
juiste vragen gesteld kunnen worden of belangrijke informatie gemist wordt.

Huidige PGO's

Er zijn op dit moment 24 PGO's op de markt met het MedMij-label, hiervan zijn er 3 PGO's die
(nog) geen gegevens kunnen uitwisselen (MedMij-deelnemers - MedMij, 2023). De digitale zorg
gids ondersteunt gebruikers in het maken van een keuze tussen de verschillende PGO's. In de
gids worden van 15 PGO's de functiondliteiten, waarderingen en reviews getoond.
(Patiéntenfederatie Nederland, z.d.-c) De PGO'’s verschillen erg van elkaar, dit komt doordat
ieder PGO een andere doelgroep heeft, ook is niet ieder PGO even ver doorontwikkeld. De
functionaliteiten van alle PGO's zijn verzameld in de functionaliteitentabel in bijlage 2.

Huidige mogelikheden informatie ophalen

MedMij is de standaard voor het uitwisselen van gezondheidsgegevens tussen zorggebruikers
en zorgaanbieders. Deze uitwisseling vindt plaats door middel van een PGO. Het MedMij
afsprakenstelsel beschrijft hoe deze uitwisseling eruitziet. Dit afsprakenstelsel is voortdurend
onder ontwikkeling, door gebruik te maken van Proof of Concepts (PoC's) en gecontroleerde
livegangen (GLG's). (MedMij et al., 2020)

leder PGO ontvangt informatie van zorgaanbieders op dezelfde wijze. De inhoud is vastgelegd
in de informatiestandaarden van Nictiz. Een informatiestandaard bestaat uit use cases,
datasets, terminologie- en codestelsels en communicatiestandaarden. De afspraken over het

gebruik van de informatiestandaard zijn gebundeld in een gegevensdienst, deze zijn in beheer
van MedMij. (Overzicht van MedMij-gegevensdiensten - MedMij, 2023) De op dit moment
huidige mogelijikheden voor het uitwisselen van informatie via een PGO. (figuur 2) De definitie
van de informatiestandaarden wordt vastgelegd op

L
z.d.) Een informatiestandaard wordt opgebouwd N | Ct \Z (T
vanuit zorginformatiebouwstenen (zibs).
129 zibs door Nictiz beschreven, MedMij gebruikt er
hier 92 van in haar gegevensdiensten. Een

gepubliceerde informatiestandaarden en de bijbehorende gegevensdiensten bevatten de

de wiki pagina van Nictiz. (Zorginformatiebouwstenen,

(Informatiestandaarden - Nictiz, 2022) Er zijn in totaal Informatiestandaard W at?
gegevensdienst bestaat uit meerdere zibs, maar dit

betekent niet dat het alleen maar een verzameling v medmﬁ

van zibs is. Ook kan een zib een andere toepassing

hebben in verschillende gegevensdiensten. (MedMij,

2022) Gegevensdienst H (0] e?

Figuur 1: Verschil Nictizen MedMij
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Figuur 2: Gegevensdiensten en informatiestandaarden

3.1.2 Stakeholder Analyse

Door middel van een stakeholder analyse zijn belanghebbenden in kaart gebracht die

betrokken zijn bij het onderwerp PGO's. Allereerst is er een algemeen overzicht van alle

stakeholders gemaakt. Hierna zijn de stakeholders in dit overzicht gecategoriseerd en

geprioriteerd. Vervolgens is er gekeken naar hoe de verschillende stakeholders benaderd

moeten worden. Als laatste is de onderlinge relatie tussen stakeholders weergegeven.
(Stakeholdersanalyse — projectmanagementsite, z.d.)

Stakeholder overzicht

In het stakeholder overzicht wordt een weergave gegeven van alle belanghebbenden. De
belanghebbenden zijn opgedeeld in de categorieén: Beleidsmakers, zorgverleners, niet zorg

organisaties, pati€éntenorganisaties, interne stakeholders, (toekomstige) gebruikers en
aanbieders. (Stakeholdersanalyse — projectmanagementsite, z.d.)
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Figuur 3: Stakeholder overzicht 1

Categoriseren en prioriteren stakeholders

Er wordt onderscheid gemaakt tussen interne, externe en interface stakeholders. Deze drie
groepen zijn in te delen in primaire en secundaire stakeholders. (Stfakeholdersanalyse —
projectmanagementsite, z.d.)

Stakeholders Primair Secundair
Heeft direct invioed op Heeft indirect invioed op
projectaanpak of resultaat projectaanpak of resultaat
Interne
Stichting
stakeholder e
Bij het project betrokken vanuit Ziekenhuis

de eigen organisatie

Externe
stakeholder :
Beleidsmakers (Icskomstiae)
Bij het project betrokken externe gebruikers
partij
Interface
stakeholder . Patiénten
Aanbieders 1
Niet bij het project betrokken federatie
partij, die wel een legitiem

belang heeft

Figuur 4: Stakeholder overzicht 2
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Categoriseren en prioriteren stakeholders

Er wordt onderscheid gemaakt tussen interne, externe en interface stakeholders. Deze drie
groepen zijn in te delen in primaire en secundaire stakeholders. (Stakeholdersanalyse —

projectmanagementsite, z.d.)

Stakeholdersaanpak

Managing Stakeholder Expectation

Keep satisfied Actively engage

Stichting

Kind & (Toekomstige)

gebruikers

Beleidsmakers
Ziekenhuis

INFLUENCE

Monitor Keep informed

Aanbieders Zargverleners

INTEREST / AVAILABILITY

Figuur 5: Stakeholder overzicht 3

Relatie tussen de stakeholders
Stakeholders zijn vaak geen losse
belanghebbenden, maar ze vormen een
netwerk die elkaar beinvioed. Het is
daarom belangrik om de onderlinge
relaties in kaart te brengen, zodat
eventuele invloeden op elkaar inzichtelijk

gemaakt worden. (Stakeholdersanalyse —

projectmanagementsite, z.d.)

3.2 Empa’rh\ze

3.2.1 Gebruikersonderzoeken

Doordat niet iedere stakeholder evenveel
invioed en/of belang bij het project heeft, zijn
er verschillende strategieén voor het
benaderen van stakeholders. De stakeholders
zijn in te delen in de categorieén:
beinvlioeders, sleutelfiguren, toeschouwers en
geinteresseerden. Wanneer beinvioeders zich
tfegen het project keren, kan het project
gedwarsboomd worden. Sleutelfiguren kunnen
het project maken of breken, het is belangrijk
om hen veel aandacht te schenken. Ze
moeten gemonitord worden.
Geinteresseerden moet je informeren over het
project en de manier waarop hun belangen
meegenomen worden. (Stakeholdersanalyse —
projectmanagementsite, z.d.)

nterface stakeholders

Aanbieders

Externe stakeholders

Organisatie

RPN (Tockomstige)
gebruikers

Figuur é: Stakeholder overzicht 4

Vanuit een analyse van de gebruikersonderzoeken blijkt dat er twee verschillende soorten
gebruikers zijn van PGO's. De groep gebruikers die al zorggegevens in kunnen zien via
portalen, hebben minder behoefte aan PGO's. Deze groep geeft aan dat hun behoefte al
vervuld wordt door de portalen en dat de gegevens in PGO’s minder duidelijk weergegeven
worden. De groep die nog geen gebruik maakt van portalen, is enthousiast over PGO's. Dat
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betreft dus ook mensen die met veel portalen te maken hebben, met overal incomplete
informatie.

In ieder gebruikersonderzoek wordt het hebben van alle medische gegevens op één plek als
een groot voordeel van een PGO gezien. Hierdoor wordt het mogelijk om de eigen
gezondheid over de tijd te volgen, wat ook belangrijk is voor de gebruiker. Verder wordt in
twee onderzoeken benoemd dat door het gebruiken van een PGO, de gebruiker beter
voorbereid is op afspraken. Redenen voor gebruikers om geen gebruik fe maken van PGQO's,
hebben vooral te maken met veiligheid en toegankelikheid. Gegevens zijn voor gebruikers
vaak niet bruikbaar. Dit komt voornamelijk doordat er te veel vakjargon wordt gebruikt, of
doordat gegevens niet compleet zijin.

De meeste PGO's geven de optie voor het toevoegen van metingen. Wanneer de optie er s,
worden vaak dezelfde gegevens aangeboden als optie. De meest voorkomende gegevens
zijn: Bloeddruk, hartfrequentie, bloedglucose, gewicht, lengte, temperatuur en
zuurstofsaturatie.

Het uiterlijk van PGQO's heeft voor gebruikers ook veel invioed op het gebruik van PGO's.
Wanneer dit er onprofessioneel uvitziet, benadeelt dit het gevoel van veiligheid.

3.2.2 Interviews

Er is contact gezocht met ouders. Door middel van interviews wordt er op een kwalitatieve
manier informatie opgehaald bij hen. Deze informatie zorgt ervoor dat er meer kennis is over
de beleefwereld van ouders. Ook wordt er een beeld gevormd over hoe ouders PGO’s willen
gebruiken.

Verantwoordelijkheid van ouders

Ouders geven aan dat zij veel verantwoordelikheid moeten nemen voor de ziekte van hun
kind. Voornamelijk bij het delen van informatie tussen verschillende zorgverleners, dit verloopt
volgens hen nu gewoon nog niet voldoende. Informatie is voor hen wel op te vragen, maar
het is bijna onmogelijk om dit op een veilige manier te delen. Hierdoor moeten ouders vaak
keer op keer de situatie van hun kind uitleggen. Ook is er veel informatie die nergens
opgeslagen staat, zoals de dingen die een ouder dagelijks opvalt bij hun kind. Het is de
verantwoordelijkheid van de ouder om deze observaties zelf op te schrijven of te blijven
onthouden.

“Ik heb ook wel eens het halve land doorgereden met informatie op een USB-stick, want ik
vertrouw de post ook niet. Je moet jezelf soms in zoveel bochten wringen.”

“Het zou heel prettig zijn als je informatie kan delen via je PGO. Zelf wordt je ook steeds
geconfronteerd met het feit dat je zoon niet gezond is. Soms wordt je daar wel eens
moedeloos van.”

“Het nadeel is juist dat de informatie in mijn hoofd zit. De druk ligt hierdoor heel erg op mij,
om alles in de gaten te houden.”

Informatie wordt niet gedeeld tussen zorgverleners

Ouders geven ook aan dat informatie onvoldoende gedeeld wordt tussen zorgverleners. Veel
zorgverleners denken vaak alleen vanuit hun eigen specialisme en eigen organisatie. Hierdoor
wordt veel belangrijke informatie niet onderling gedeeld. Denk hierbij bijvoorbeeld aan

Digitale PGO voor kind, jongere en gezin —juni 2023 13



aangepaste protocollen, of aan apps die alleen door één specifiek ziekenhuis gebruikt
worden. Deze informatie gaat verloren wanneer dit niet gedeeld wordt onderling.

“Ze heeft trauma behandelingen gehad en EMDR, waardoor met name het bloedprikken
steeds beter gaat. Hiervoor hebben we vaste protocollen voor haar. In het ene ziekenhuis is
dit goed geregeld, maar in het andere ziekenhuis niet. Daarin merk je ook wel dat de
communicatie tussen ziekenhuizen heel lastig is.”

“Als we nu een MRI in Enschede doen, dan kan het 3 maanden duren voordat die informatie
in Rotterdam is. Dus wij rijden altijd naar Rotterdam voor de MRI’s.”

Fouten tijdens uitwisseling

Er worden ook nog te veel fouten gemaakt tijdens de uitwisseling van informatie. De
vitwisseling gaat vaak op een omslachtige manier, waardoor er fouten gemaakt worden in
het overnemen van de informatie. Vooral bij de apotheek gaat dit vaak volgens ouders niet
goed.

“Met epilepsie heb je heel vaak dat je medicijnen worden aangepast. Dan moet de
neuroloog dat in het systeem zetten. Maar er is geen automatische koppeling met de

apotheek. Dus die neemt het niet automatisch over. Er wordt dan echt een printje gemaakt,
handmatig gefaxt. De fax wordt ingelezen en ingevoerd door de apotheker. Dat gaat echt
vaak fout.”
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3.2.3 Empathy map

Ouders hebben nu het gevoel dat zij het dossier van hun kind moeten zijn. Dit komt doordat niet alle gegevens met andere zorgverleners gedeeld
worden. Ook worden er te vaak fouten gemaakt, die de ouder zelf moet zien én herstellen. Wat ouders graag willen is een omgeving waarin alle
gegevens staan, dit stelt ouders in staat om meer eigen regie kunnen nemen. Doordat er meer inzage is in gegevens, worden fouten ook eerder

zichtbaar. Dit zorgt ervoor dat ouders zich minder verantwoordeliik hoeven te voelen voor het bewaren, controleren en bewaken van het dossier
van hun kind.
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3.3 Define

3.3.1 Thematic Analysis

De gebruikersonderzoeken en interviews met ouders zijn apart van elkaar verwerkt. De inzichten die opgehaald zijn uit de interviews met ouders zijn
relevanter, doordat deze rechtstreek van de doelgroep vandaan komen. Deze zijn ingedeeld in 23 thema'’s. De belangrijkste thema'’s van de
interviews zijn vitgezet in een mind map. Een thema is belangrijk als dit aansluit bij het onderzoek en meerdere keren is benoemd door ouders. Aan

de thema's in de mindmap zijn veelvoorkomende en betekenisvolle post-its toegevoegd. Hierbij zijn de inzichten uit de gebruikersonderzoeken
ondersteunend voor de inzichten uit de interviews met ouders.

Voorbersiding Afspraken plarnen Interviews
Ouders itsrn ormatio AMfspraskinforrmatie D van shopraken Vooronderzoek
\ / Fato's dalen Vidsobalien
Teoesternming gegevens delen Nademgering " Beide
- - sesrc e st IR
Eigen cartrale aver functies Machtigingsn \\ /
Yoading an setdaghosk: Comact
Zargverensers meekijken in Kijiean b4 de bron, niet cpsloan Data niet san te passen daar
Thuismetingan jaty dossior in PGO patisrt
N Diaasier informatie delen \\ // ;ﬂ-hﬂndﬂ\e?mﬂ EF“"“:E;W
Appa andare zorgverlenars Eigsn informatie toevoegen
D " / Informatie delen

L - Informatis bij warschillende Zorgplan
Uitleg bij gegevans e

\ .
!’ Globals prognoss //
Uitslagen Prognose / =

Functionaliteiten

‘Wie heeft het onderzoak
aangevraagd

Realtime

istarisch owarzicht onderzoak
an uitslagen

Impactealle uitslagan
opanzettan na consult

x inloggen 2ons
s __‘_‘_“HH‘-‘- -'N...h / -.__,__...--""" Litleg misgmrocas/baveiip
Wetensc ijk cnderzoek o
Garondheidagogevans delan _--—"'""_.-._—._—._ i
mat cndarzosk
e Tidlijn ;denenn'tformatle e Ordarwnrp documant in titel
Cwerzicht ziekbeproces. § Medische informatie T / \x -
owarzicht

markenan
Alle discipines /

T /

Persoonlijk plan
Historisch madicatie averzicht Win scheift hat voar
Specificaties van medicatie Bespresikpuntan woor consult n PGO
{wioeibaar, smankje atc)
Koppalng met apotheek
Persoariijke

Multimap Filtaren

Medicatie

Hulpwragen

Zorgplan Dit ban i

Herhanlracapten sarTagen
s Aanpassingan doorgeven Anngepasts protocolon amatandighadan

Digitale PGO voor kind, jongere en gezin —juni 2023 16



3.3.2 Decision matrix

In totaal zijn er in een decision matrix 21 functionaliteiten vitgezet tegenover vijf criteria, namelijk: Aansluiting bij wensen van ouders, innovatief (zit
het al in andere PGO’s2), waarde foevoegend en haalbaarheid (kan het binnen het MedMij-stelsel?).
Een ‘aanpasbaar dashboard’ en ‘dit ben ik paspoort’ zijn volgens de matrix de belangrijkste functionaliteiten. Het kunnen aanpassen van een
dashboard is belangrijk, ieder gezin heeft een andere behoefte. Dit kan veranderen door het ziektebeeld van het kind, de samenstelling van het
gezin, de leeftijd van het kind etc. Het dashboard is hetgeen wat een gebruiker als eerste ziet, de PGO wordt bruikbaarder door dit aan te passen.
Verder scoort het hoog, doordat het erg waarde toevoegend is en het MedMij-stelsel geen invioed heeft op de functionaliteit.
Het ‘dit ben ik paspoort’ zorgt ervoor dat ouders specifieke informatie over hun kind kunnen delen met hun zorgverleners. Dit kunnen bijvoorbeeld
angsten, of omgangsregelingen zijn. Door dit van tevoren te delen, bespaart dit veel stress voor het kind. Het nadeel is, dat dif nu niet mogelijk is

binnen het MedMij-stelsel.

In de top 10 van functionaliteiten staan ook nog een tijdlijn, machtigingen, inloggen met DigiD, medicatieoverzicht, herhaalmedicatie aanvragen,

verslag van consult, lab uitslagen- en hulpmiddelenoverzicht.

Beboote 5 Bron o
Een ina die zelf in te delen is door de gebruiker. Droom en Doe sessie 22
Naast medische informatie is het fijn als zorgverleners inzicht hebben
in bepaalde die bij het kind zelf horen en niet persé bij zijn of haar ziekte. Dit ben ik Paspoort met persoonlijke informatie over het kind Droom en Doe sessie 2
Voor ouders is het fijn om een overzicht te hebben van de ziekte van hun kind.
Vaak hebben ze dit zelf in hun hoofd, maar hebben ze niet de mogelijkheid om dit op een veilige plek op te schrijven. Droom en Doe sessie
0ok kan het verhaal aan zorgverleners vertellen emotioneel zijn voor ouders. Tijdlijn Historische tijdlijn met overzicht van afspraken/ziekte, met filter Interviews 20
Procedures voor het delen van informatie zijn nu vaak erg uitgebreid, ook verschilt deze procedure voor iedere zorgorganisatie. Overzicht van contacten met een machtiging PGO Estland
Ouders zouden graag op een pelige manier toestemming kunnen geven voor het uitwisselen van gegevens. htij Inzicht in wie in het PGO gekeken heeft Interviews 20
Inloggen met de ie zorgt voor veel jjkhei
Het gebruik van een authenticator app is voor veel gebruikers ingewikkeld, Tips & Tops van PGO-gebruikers
hierdoor vallen gebruikers al af bij het inlogproces. Inloggen Inloggen met DigiD (PGO-alliantie) 18,
Functionaliteit:
Er zijn veel verschillende versies van medicatielijsten. Droom en Doe sessie
Deze staan ook bij verschil en. Interviews
Uitwisseling met een apotheek is vaak lastig, hierdoor wordt er veel handmatig overgenomen. Inhoud:
Dit zorgt voor fouten. Het oplossen van deze fouten wordt vaak overgelaten aan de ouders. Medicatie overzicht Overzicht van huidige toekomstige ie en gestopte informati licatieoverzicht 18
Her icatie aanvragen 18,
Verlag van consult 18,
Vaak duurt het lang voordat een uitslag bekend is.
Dit verschilt ook per ziekenhuis/organisatie. Functionaliteit:
Sommige ziekenhuizen zetten een uitslag real-time online en op andere moet je een week wachten. Droom en Doe sessie
Ook is de uitwisseling van deze uitslagen tussen organisaties onnodig lang. Interviews
Ouders zouden graag waar mogelijk gelijk de uitslag krijgen, met de id om deze te delen. (L Overzicht van alle labuitslagen, met optie voor weergave in grafiek Inhoud: ZIB. 17
Er worden veel hulpmiddelen ingezet bij kinderen. Functionaliteit:
Veel worden getest en daarna niet meer gebruikt. Droom en Doe sessie
Dit overzicht staat momenteel nergens beschreven, hierdoor moeten veel ouders dit zelf bijhouden. b Overzicht van huidige en Inhoud: ZIB- i 17
Gebruikers willen graag ondersteund worden bij de invulling van het PGO.
Welke functies zijn voor hen van toepassing? Keuzehulp Hulp bij het kiezen welke inhoud in het PGO getoond wordt Dialoogsessie 16,
Functionaliteit:
Droom en Doe sessie
Het is fijn om een overzicht te hebben van wat er allemaal is gebeurd rondom een bepaalde klacht en ziekte. Klachten en ziektes Overzicht van huidige en klachten en ziektes Inhoud: ZIB-problemen 16
Een kind is meer dan alleen zijn ziekte.
Dingen die op school of het gezin spelen kunnen ook een grote invioed hebben op de gezondheid.
Het is fijn om dit op een plek regelmatig te kunnen beschrijven. Droom en Doe sessie
Wanneer dit alleen besproken wordt tijdens een consult kunnen er veel dingen vergeten worden. Dagboek Plek waar gedachte opgeschreven kunnen worden Interviews 16
Agenda Agenda waarin afspraken weergeven worden (en gemaakt kunnen worden) Droom en Doe sessie 16
Er zijn veel apps en tools op de markt die ingezet kunnen worden. Droom en Doe sessie
Deze gegevens hebben alleen pas een waarde als ze veilig bewaard kunnen worden en gedeeld kunnen worden met zorgverleners. Mijn metingen Overzicht van des en eigen waardes Interviews 15
Wanneer ouders met iets zitten, zouden ze graag direct de vraag kunnen stellen bij hun zorgverlener.
Nu kan er vaak alleen tussen specifieke tijden contact gezocht worden.
Deze tijden komen vaak niet uit voor ouders, omdat ze andere bezigheden hebben.
Een reactie op dit contact is ook erg belangrijk. Doom en Doe sessie
Soms is het ook fijn om een vraag aan meerder erleners tegelijk te kunnen stellen, zodat ze hier samen over kunnen Berichten Chatfunctie waardoor contact gemaakt kan worden met zorgverlener, en overige contact Interviews 15
Hulpvragen Droom en Doe sessie 14
Ouders vinden het vaak lastig om in te schatten bij wie ze met welke vraag of probleem terecht kunnen. MKS
Een overzicht van dit netwerk zou fijn zijn. Mijn netwerk Overzicht van contacten ingedeeld aan de hand van MKS Interviews 12
Informatie van zorgverleners wordt vaak onoverzichtelijk gedeeld.
Een deel wordt fysiek gedeeld en een ander deel digitaal. Droom en Doe sessie
Het is fijn om al deze informatie op 1 plek te kunnen bewaren. Zorginformatie Verzameling van informatie die door zorgverleners gedeeld wordt Interviews 11
Voor sommige instanties moeten ouders jaarlijks dezelfde soort gegevens aanleveren. PGO Zodos
Het zou fijn zijn als dit door het PGO verzameld kan worden, zodat ouders dit alleen nog maar hoeven in te dienen. ting id tot maken van samenvatting van gegevens Interviews




3.3.3 Enquéte

Eris een enquéte onder ouders uvitgezet waarin de functionaliteiten, die in de decisionmatrix
gebruikt worden, nogmaals geranked worden. In totaal is de vragenlijst fien keer ingevuld.
De functionaliteit die ouders het belangrijkst vinden, is: ‘Het dit ben ik paspoort’. De
functionaliteit die ouders het minst belangrijk vinden, is: ‘De keuzehulp'.

1. | Dit ben ik paspoort

Aanpasbaar dashboard/Inloggen met
DigiD

Samenvatting

Verslag van consult

Tijdlijn

Agenda/Mijn Metingen/Berichten
Medicatie overzicht

Hulpvragen

Herhaalmedicatie

10. | (Lab)uitslagen

11. | Klachten en ziektes

n

0P INON G (W

12. | Machtigen
13. | Hulpmiddelen overzicht/Dagboek/Mijn
netwerk

14. | Zorginformatie/Wetenschappelijk
onderzoek/Keuzehulp
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3.4.1 Prototype

ledere functionaliteit is volledig uvitgewerkt in AdobeXD. Dit levert meerdere pagina’s op voor
een functionaliteit. Daarnaast zijn de pagina’s ook aan elkaar gelinkt, zodat er een klikbaar
prototype ontstaat. Wanneer er uitgezoomd wordt, is duidelijk hoe de structuur van de PGO
ervitziet. Het prototype is tussentijds aangepast op basis van feedback.

Door het maken van het prototype blikt dat er bepaalde informatie aan elkaar gekoppeld is.
Lo kan er geen herhaalmedicatie besteld worden, zonder hier ook een medicatieoverzicht
aan foe te voegen. Verder kan er veel informatie aan de agenda functie toegevoegd
worden, zoals de afspraakinformatie, zorginformatie en verslagen. Zonder deze informatie is
de agenda functie minder gebruiksvriendelijk.

Bekijk het prototype PGO kind en gezin

3.4.2 Test

In een focusgroep is het prototype met ouders getest. De ouders waren over het algemeen
positief over de PGO. De basis van de pagina’s waren goed, maar er waren voor de
besproken pagina’s nog een aantal verbetersuggesties.

De grootste aanpassingen ziin gemaakt aan de homepagina, de dagboekfunctie en de
hulpmiddelen pagina.

In 'Het dit ben ik paspoort’ willen ouders graag keuzemogelikheden zien. Niet ieder kind is
hetzelfde, waardoor niet alle informatie voor ieder kind toepasbaar is. Het moet bestaan uit
een aantfal basisvragen en een aantal persoonlijke vragen. In het dashboard willen ouders
graag de tijdlijn vervangen met de agenda functie, ook willen ouders op het dashboard zien
waar in de PGO nieuwe informatie is foegevoegd.


https://xd.adobe.com/view/a4560b63-f9fa-4018-b05a-9bdc44e9e568-f105/
https://xd.adobe.com/view/a4560b63-f9fa-4018-b05a-9bdc44e9e568-f105/

De dagboek functie willen ouders graag gebruiken als ondersteuning voor het monitoren van
hun kind gedurende een bepaalde periode. Het liefst wordt er gebruik gemaakt van zoveel
mogelik gesloten vragen, waarvan er ook vragen samen met het kind ingevuld kunnen
worden. Ouders gaven als suggestie om samen met hun arts een tfemplate te maken, die
voor een periode ingevuld gaat worden. Aan het dagboek zien ouders ook graag
meetwaardes toegevoegd worden, zodat dit een totaaloverzicht geeft over de thuissituatie
van het kind. De pagina meetwaardes zien ouders graag als een samenvatting van de
meetwaardes die bilgehouden worden in het dagboek.

Aan de hulpmiddelen pagina willen ouders graag nog meer informatie toevoegen. Onder
andere informatie die nodig is voor het aanvragen van hulpmiddelen, zoals de indicatie voor
het gebruiken van het hulpmiddel. Ouders zien graag wie de eigenaar van het hulpmiddel is,
hoe lang de indicatie geldig is, of het hulpmiddel onder de wet Zorg en Dwang valt en de
afspraken die gemaakt zijn over het gebruik als het hulpmiddel valt onder de wet Zorg en
Dwang.
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Conclusie

Balans tussen Gebruikerswensen en Technische Mogelijkheden: Bij het ontwerpen van
een PGO is het cruciaal om een evenwicht te vinden tussen de wensen van de
gebruikers en de beschikbare technische mogelijkheden.

Huidige Rol van Ouders: Uit het onderzoek blijkt dat ouders van chronisch zieke kinderen
momenteel al de functie van een PGO vervullen. Ze verzamelen informatie van
verschillende zorgverleners, bewaren en ordenen deze informatie thuis.

Beperkie Uitwisseling tussen Zorgverleners: Er is weinig directe uitwisseling van informatie
tussen zorgverleners; ouders fungeren vaak als fussenpersonen. Dif leidt fot complexiteit
en fouten in de gezondheidsdossiers van kinderen.

Noodzaak voor PGO-ondersteuning: Ouders willen graag een PGO gebruiken om hen te
ondersteunen in hun rol als codrdinator of casemanager voor de zorg van hun kind.

Eisen aan PGO: Het is essentfieel dat informatie van verschillende zorgaanbieders en
overige instanties naadloos op elkaar aansluit om een totaalbeeld van de gezondheid
van het kind te creéren. In een PGO dient alle relevante zorginformatie over het kind
beschikbaar te zijn. Het dient ook mogelijk te ziin om deze informatie te delen met andere
zorgverleners en betrokkenen.

Toevoegen van Informatie: Het dient mogelijk ziin om nieuwe informatie toe te voegen
aan het PGO, zowel door ouders als door het kind zelf. Deze informatie is net zo
waardevol als die van zorgverleners.

Vertaling van Wensen naar Functionaliteiten: Het beroepsproduct biedt een overzicht van
de wensen van ouders voor een PGO, vertaald naar concrete functionaliteiten. Deze
functionaliteiten zijn visueel weergegeven in AdobeXD.

Pakketten van Eisen: Er zijn twee pakketten van eisen opgesteld. Het eerste pakket richt
zich op de haalbaarheid van de functionaliteiten, terwijl het tweede pakket zich richt op
de wensen van ouders. Het tweede pakket heeft een hogere prioriteit, gezien het
primaire doel van het onderzoek.

Prioriteit in Ontwikkeling: Het pakket van eisen voor haalbaarheid kikt naar de waarde
van de functionaliteit, integratie in bestaande PGO's en uitvoerbaarheid binnen het
MedMij-stelsel. Het geeft aan welke functionaliteiten prioriteit hebben in de ontwikkeling
van het PGO, maar betekent niet automatisch dat de hoogst geprioriteerde
functionaliteit als eerste wordt ontwikkeld. Andere factoren spelen ook een rol bij de
planning van de ontwikkeling.
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2.

Samenwerking: Het ontwikkelen van een PGO vereist samenwerking met diverse
belanghebbenden. Dit begint met het vitwerken van de informatiestandaard voor
Zorgplan Kind & Gezin op basis van zorginformatiebouwstenen (ZIBs) en het maken van
afspraken over gegevensuitwisseling. Kind & Ziekenhuis moet hierin een leidende en
adviserende rol spelen, in samenwerking met andere MKS-partners. Deze samenwerking
moet zorgen voor input vanuit het perspectief van ouders en kinderen en moet goed
aansluiten bij de werkwijze Medische Kindzorg Samenwerking.

Implementatiedoel: Het uviteindelike doel is de totale implementatie van informatie-
vitwisseling tussen kind en gezin en tussen professionals onderling. Dit moet plaatsvinden
binnen een kader dat de werkwijze en randvoorwaarden voor implementatie vaststelt.

Onderzoeksperspectief van kinderen: Voordat de PGO daadwerkelijk wordt ontwikkeld, is
het van essentieel belang om het perspectief van kinderen te onderzoeken. Dit aspect is
tijldens het huidige onderzoek onvoldoende belicht. Het prototype voor ouders kan als
basis dienen voor dit vervolgonderzoek, waarbij het testen en aanpassen van het
prototype voldoende zou moeten zijn. Dit zal het onderzoek toegankeliker en effectiever
maken door de directe betrokkenheid van kinderen en ouders bij de ontwikkeling van
het PGO voor kind en gezin.

Informatiestandaarden en ZIBS voor kinderen: Het onderzoek heeft duidelijk gemaakt
welke functionaliteiten moeten worden ontwikkeld voor een PGO voor kinderen en
gezinnen. Veel van deze functionaliteiten vereisen gegevensuitwisseling tussen
zorgverleners en gebruikers. De huidige informatiestandaarden en ZIBS zijn echter alleen
van foepassing op volwassenenzorg, dus er moeten nieuwe richtlinen en ZIBS worden
ontwikkeld voor kinderen. MedMij en Nictiz zullen dit project starten in samenwerking met
de MKS-partners.

Aansluiting bij VIPP-programma Babyconnect: Om zorginformatie van kinderen te delen
met andere zorgprofessionals, moet worden aangesloten bij het VIPP-programma
Babyconnect. Dit programma maakt gebruik van een viewer in het EPD, waardoor
zorgverleners inzicht kunnen krijgen in de totale gezondheid van het kind zonder dat
gegevens hoeven te worden uitgewisseld en opgeslagen in het dossier. Stichting Kind en
Ziekenhuis moet samen met bijvoorbeeld VZVZ onderzoeken welke mogelikheden er zijn
voor een viewer voor PGO's.

Samenwerking met PGO-leveranciers: Nadat de informatiestandaarden en ZIBS zijn
ontwikkeld en deelbaar zijn, moet er worden samengewerkt met PGO-leveranciers. De
visie van ouders en kinderen moet worden gepresenteerd aan de drie grootste PGO-
leveranciers. Vervolgens moet er samengewerkt worden met één PGO-leverancier om
de PGO verder te ontwikkelen en aan te passen aan de wensen van ouders en kinderen.
Stichting Kind & Ziekenhuis zal hierbij adviseren, gebruikmakend van de resultaten van het
onderzoek en het functioneel ontwerp in samenwerking met kinderen en ouders.

Toevoegen van inhoud aan de PGO: Naast functionaliteiten moet er ook inhoud worden
toegevoegd aan de PGO. Dit kan gebeuren via modules of informatie van zorgverleners.
Deze modules en informatie moeten worden ontwikkeld in een generiek formaat, zoals
het FHIR-formaat. Tevens moeten nieuwe tools worden ontwikkeld in een generiek
bestand om betere uitwisselbaarheid te garanderen. Dit stelt ouders en kinderen in staat
om tools te gebruiken en informatie te delen met al hun zorgverleners.
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Wanneer een kind twaalf jaar oud is, heeft het recht op meer inspraak op zijn of haar zorg.
Zowel ouder als kind mag in het dossier kiken. Als een kind 16 jaar is mag het kind zelf
beslissingen maken over zijn of haar zorg. Ouders mogen het dossier alleen inzien met
toestemming van het kind. Ook stapt het kind rond 18 jaar over naar de volwassenen zorg. In
de vitwerking van de PGO zijn deze veranderingen niet meegenomen. Er moet daarom
tijdens de uitwerking van de informatiestandaarden en ZIBS nagedacht worden over hoe
deze overgangen eruit komen te zien.

6 Discussie

Het ouder perspectief kan vertekend zijn, doordat er alleen ouders zijn gesproken die zelf
contact hebben gezocht via oproepen van Stichting Kind en Ziekenhuis. De ouders die zijn
gesproken, zijn over het algemeen al erg actief voor Stichting Kind en Ziekenhuis, of voor
andere patiéntenorganisaties. Ouders die bijvoorbeeld minder taalvaardig zijn, kunnen
andere wensen hebben voor een PGO. Doordat niet de volledige groep ouders
vertegenwoordigd is tijdens het onderzoek, zijn de uitkomsten minder betrouwbaar.

Aan de interviews, enquéte en focusgroep heeft grotendeels dezelfde groep ouders
deelgenomen. In totaal zijn de perspectieven van tien ouders meegenomen in het
onderzoek. Dit is voldoende voor de groep ouders die erg vaardig zijn in de zorg rondom hun
kind. Er is alleen onvoldoende perspectief vanuit andere groepen ouders, zoals ouders die
zelf een beperking hebben of minder taalvaardig zijn. Hierdoor is de uitkomst van het
onderzoek minder betrouwbaar.

Voor het onderzoeken van de haalbaarheid van een functionaliteit is gebruik gemaakt van
de wikipagina van Nictiz. De resultaten hiervan zijn niet besproken met Nictiz, hierdoor kan
het zijn dat informatie op de wikipagina anders is geinterpreteerd. Dit beinvlioedt de validiteit
van het onderzoek.

De testfase is maar één keer doorlopen, waardoor de doelgroep ook maar één keer
feedback heeft gegeven op het eindproduct. Voor een betrouwbaarder resultaat, moet de
testfase herhaald worden, met verschillende testgroepen. Wanneer er een verzadiging van
informatie ontstaat, is er voldoende getest en een betrouwbaar resultaat.
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