
 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  2 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  3 

1 Inleiding 7 

2 Geschiedenis en toekomst van het Internet 9 
2.1 Geschiedenis 9 
2.2 Toekomst 13 

3 Eigenschappen en toepassingen van het Internet 21 
3.1 Eigenschappen 21 
3.2 Toepassingen 22 
3.3 Toegankelijkheid 24 

4 Het gebruik van het Internet in het algemeen 31 
4.1 Verenigde Staten 31 
4.2 Europa en Nederland 34 
4.3 Samenvatting 39 

5 Het gebruik van het Internet in de zorgsector 41 
5.1 Verenigde Staten 41 
5.2 Europa 50 
5.3 Nederland 51 
5.4 Samenvatting 53 

6 Internettoepassingen in de gezondheidszorg 54 
6.1 Inleiding 54 
6.2 Raadplegen van databanken 55 
6.3 Lotgenotencontact 56 
6.4 Verrichten van transacties 56 
6.5 Consulteren van hulpverleners 56 
6.6 Overige toepassingen 57 
6.7 Praktijkvoorbeelden 59 
6.8 Samenvatting 89 

7 Juridische aspecten 92 
7.1 Inleiding 92 
7.2 Het raadplegen van databanken 92 
7.3 Lotgenotencontact 98 
7.4 Verrichten van transacties 101 
7.5 Het consulteren van hulpverleners 106 

Inhoudsopgave 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  4 

7.6 Samenvatting 107 

8 Kansen door het Internet 112 
8.1 Betere toegang tot informatie voor de individuele patiënt 112 
8.2 Betere mogelijkheden tot contacten met lotgenoten 112 
8.3 Drempelverlaging voor het vragen van second opinion 114 
8.4 Mogelijkheid voor de patiënt om anoniem te communiceren 115 
8.5 Versterking van de positie van de patiënt 115 
8.6 Nieuwe communicatiemogelijkheid 117 
8.7 Verlaging van de drempel om contact met zorgverlener op 
 te nemen 120 
8.8 Nieuwe behandelingsmogelijkheden 120 
8.9 Nieuwe mogelijkheden voor gezondheidsvoorlichting en 

preventie 121 
8.10 Nieuw partnership tussen zorgverlener en  patiënt 121 
8.11 Nieuwe arbeidsmogelijkheden 122 
8.12 Samenvatting 122 

9 Bedreigingen door het Internet 126 
9.1 Patiënt handelt op grond van onbetrouwbare informatie 126 
9.2 Patiënt handelt door verkeerd geïnterpreteerde informatie 131 
9.3 Patiënt raakt onrustig door grote hoeveelheid en  
 tegenstrijdige informatie 131 
9.4 Patiënt bestelt en gebruikt (recept-)geneesmiddelen 133 
9.5 Beperkte beveiliging en privacy 136 
9.6 Het Internet leidt tot verslaving 138 
9.7 Ongewenste beïnvloeding door de (farmaceutische) 
 industrie 139 
9.8 Onethische activiteiten 138 
9.9 Mogelijke oplossingen 142 
9.10 Samenvatting 156 

10 Percepties en attitudes 159 
10.1 Patiënten/consumenten in de Verenigde Staten 159 
10.2 Patiënten/consumenten in Nederland 165 
10.3 Zorgverleners 171 
10.4 Patiënt en zorgverlener 173 
10.5 Conclusies en samenvatting 174 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  5 

 Bijlagen 
 
1 Deskundigen in het buitenland die een bijdrage leverden 175 
2 Deskundigen in Nederland die deelnamen aan de enquête  
 onder patiëntenorganisaties 177 
3 Referenties  179 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  6 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  7 

1 Inleiding 

Deze achtergrondstudie gaat over het gebruik van het medium Internet 
door en voor de patiënt en dient als onderbouwing voor en toelichting 
op het advies Patiënt en Internet dat in maart 2000 is aangeboden aan 
de minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport. 
De titel van deze studie ‘Over e-health en cybermedicine’ geeft het 
domein aan. Voor de term ‘cybermedicine’ bestaan veel definities1. 
De opstellers van deze studie kozen voor de volgende: “De toepassing 
van het Internet (en andere netwerktechnologieën) binnen het domein 
van volksgezondheid en geneeskunde gericht op de consument/  
patiënt”. De term e-health is een variant binnen de reeks: e-commerce,  
e-finance, en dergelijke en staat voor het op elektronische wijze 
verkrijgen en uitwisselen van informatie en het verrichten van 
transacties binnen het gezondheidsdomein. 
 
De studie is het resultaat van:  
- een inventarisatie van Internettoepassingen, waarin wordt 

aangegeven waarvoor het Internet in de zorgsector wordt gebruikt; 
- een literatuurstudie van kansen en bedreigingen van het gebruik 

van het Internet in de zorgsector; 
- een literatuurstudie van de juridische aspecten verbonden aan het 

gebruik van het Internet; 
- een verzameling van visies op de consequenties en de impact van 

het gebruik van het Internet in de zorgsector, verkregen op basis 
van bilaterale contacten in het zorgveld en van een enquête 
uitgevoerd onder patiëntenorganisaties; 

- het raadplegen van (ervarings) deskundigen in binnen- en 
buitenland (voor het merendeel via het Internet) en het voeren van 
gesprekken met deskundigen en belanghebbenden. 

Hierbij is tevens gebruikgemaakt van opgedane bevindingen tijdens 
drie groepsdiscussies, georganiseerd door The Decision Group/ 
Universiteit Nijenrode en van een literatuurstudie, op verzoek van de 
RVZ opgesteld door de Leerstoelgroep Communicatie en Innovatieve 
Studies van de Wageningen Universiteit. 

 
Deze studie geeft enige algemene informatie over het medium 
Internet: de geschiedenis van het Internet in het kort en verwachte 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  8 

ontwikkelingen, eigenschappen en toepassingen van het Internet en 
het gebruik van het Internet, zowel in het algemeen als specifiek in de 
zorgsector. Over het gebruik van het Internet is met name in de 
Verenigde Staten relatief veel informatie beschikbaar; voor de 
Nederlandse situatie is dit aanzienlijk minder. Aangezien het Internet 
een internationaal medium is - leidend tot de ‘global village’ - , wordt 
in enkele hoofdstukken eerst de situatie in de Verenigde Staten 
besproken en vervolgens die in Europa en/of in Nederland. Daarbij 
moet worden aangetekend dat het Amerikaanse 
gezondheidszorgsysteem verschilt van het Nederlandse; daarnaast zijn 
er cultuurverschillen. De in de Verenigde Staten opgedane ervaringen 
kunnen dus niet zonder meer naar Nederland getransponeerd worden. 
 
Centraal in deze studie staat de consument/patiënt. Dit houdt in dat de 
studie hoofdzakelijk betrekking heeft op de informatie die van en naar 
de consument/patiënt gaat. Waar dat relevant is, komen ook andere 
actoren aan de orde, bijvoorbeeld het gebruik van het Internet door 
zorgverleners. 
 
In deze studie worden de termen consument en patiënt door elkaar 
gebruikt. Vaak zijn ze synoniem, maar dit is niet altijd het geval. Het 
Internet wordt immers gebruikt door personen in verschillende 
hoedanigheden: als burger, als (potentieel) verzekerde, als (potentieel) 
consument en als (potentieel) (chronische) patiënt. 
 
Er zijn uiteraard vele andere belangrijke gegevensstromen gerelateerd 
aan de patiënt waarbij gebruik van het Internet gemaakt wordt of kan 
worden, met name de gegevens die over patiënten worden 
uitgewisseld tussen zorgverleners onderling, tussen zorgverleners en 
verzekeraars, enz. Over deze laatste categorie gaat deze studie niet. 
Het elektronisch patiëntendossier komt hier dus niet aan de orde, 
tenzij het gerelateerd wordt aan het gebruik ervan door de patiënt zelf. 
Informatie die wordt afgeleid van tussen zorgverleners en/of 
zorgverlenende instellingen uitgewisselde gegevens en ter beschikking 
wordt gesteld aan patiënten, denk bijvoorbeeld aan 
wachtlijstgegevens, komt wel aan bod.  
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2 Geschiedenis en toekomst van het Internet 

2.1 Geschiedenis 

De oorsprong van het Internet ligt in de jaren zestig ten tijde van de 
koude oorlog. Het lanceren van de eerste Spoetnik in 1957 door de 
Sovjet Unie was voor de Verenigde Staten aanleiding om de Advanced 
Research Project Agency (ARPA) binnen het ministerie van Defensie 
op te richten. De ARPA kreeg tot taak er zorg voor te dragen dat de 
Verenigde Staten zijn leidende rol op het gebied van wetenschap en 
technologie .- en in het bijzonder op militair terrein - zou behouden. 
De strijdkrachten van de Verenigde Staten wilden voorkomen dat hun 
communicatiemogelijkheden vernietigd zouden worden bij een 
vijandelijke nucleaire aanval. Daarom wilde het leger een 
communicatienetwerk hebben dat zou blijven functioneren ook 
wanneer bepaalde onderdelen vernietigd zouden worden.  
 
In 1962 lanceerde Paul Baran van de Rand Corporation, financieel 
ondersteund door de US Air Force, in zijn rapport ‘On Distributed 
Communications’ het idee om een netwerk te ontwikkelen zonder 
centraal coördinatiepunt. 
In1961 had Leonard Kleinrock de theoretische fundering beschreven 
in een paper, getiteld ‘Information Flow in Large Communication 
Nets’. Op basis van Kleinrock’s theorie ontwierpen de ingenieurs van 
BBN (Bolt, Beranek and Neuman) uit Boston, waaronder Robert 
Kahn, de hard- en software voor ARPANET (IBM en AT&T hadden 
deze opdracht geweigerd omdat het volgens deze bedrijven 
onmogelijk of veel te duur was dit uit te voeren).  
Op 2 september 1969 sloot Kleinrock in zijn werkkamer op de 
University of California in Los Angelos (UCLA) de Interface Message 
Processor (IMP) aan op zijn computer. Daarmee werd UCLA op dat 
moment het eerste en enige knooppunt in het ARPANET. Via packet 
switching konden computers nu met elkaar communiceren. 
Een maand later, op 1 oktober 1969, werd een tweede IMP 
geïnstalleerd in het computerlab van Doug Engelbart – de uitvinder 
van de computermuis – van het Stanford Research Institute en werd de 
eerste boodschap tussen UCLA en Stanford uitgewisseld. Zo kwam in 
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1969 een netwerk tot stand door de computers van de University of 
California in Los Angeles (UCLA), van het Stanford Research Insitute 
(SRI), van de University of California in Santa Barbara (UCSB) en 
van de University of Utah te koppelen. Een boodschap vanuit UCLA 
verzonden, werd door de andere computers ontvangen. Het nieuwe 
netwerk werd het ARPANET genoemd, dat staat voor Advanced 
Research Project Agency Network. 
 
Universiteiten waren aanvankelijk niet enthousiast om deel te nemen 
aan het ARPANET. Het idee dat een computergebruiker in een 
mainframe computer kon binnendringen, vond men verschrikkelijk. 
Via ARPA kregen universitaire onderzoekscentra miljoenen dollars 
van het ministerie van Defensie. Bob Taylor, in 1969 de baas van 
ARPA, dreigde de geldkraan dicht te draaien wanneer de 
universiteiten niet wilden meewerken. Dit veranderde de zaak. 
 
Aanvankelijk gebruikten militaire onderzoekers ARPANET om 
projecten van de regering te bespreken door elkaar via het netwerk e-
mail te sturen. Ze ontdekten dat e-mail heel handig was voor het snel 
uitwisselen van berichten en besloten daarom e-mail programma’s te 
maken die hetzelfde bericht naar iedereen die op een lijst voorkwam, 
sturen. Snel breidde de kring van deelnemers zich ook uit naar 
degenen die niet tot de kring van het ministerie van Defensie 
behoorden. Er ontstonden ‘virtuele gemeenschappen’ op bepaalde 
interessegebieden. De eerste was een lijst van ARPA-onderzoekers die 
in science fiction geïnteresseerd waren. Het oorspronkelijke 
ARPANET groeide van vier instituten in 1969 naar vijftien in 1971 en 
meer dan vijftig in 1972. 
 
Tot 1974 was het mogelijk om informatie kwijt te raken zonder dat de 
ontvanger of de verzender daarvan iets merkte. Om dit soort 
problemen te voorkomen, stelden Vinton Cerf en Bob Kahn het 
Transmission Control Protocol (TCP) op. In vervolg hierop werd in 
1982 een speciale standaard voor de uitwisseling van gegevens tussen 
computers ontworpen: TCP/IP (Transmission Control 
Protocol/Internet Protocol). Het ministerie van Defensie besloot 
TCP/IP tot zijn standaard voor communicatie te verheffen. De 
TCP/IP-standaard leidde in 1982 ook tot de eerste definitie van een 
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Internet als zijnde een verzameling van aan elkaar gekoppelde 
netwerken.  
Niet-militaire wetenschappers gingen druk uitoefenen om ook tot 
ARPANET toegelaten te worden. Dit leidde in 1983 tot een splitsing 
van ARPANET in twee netwerken: één voor wetenschappelijk 
gegevensverkeer en één (MILNET) voor het uitwisselen van militaire 
informatie. Tegelijkertijd ontwikkelde een groep programmeurs van 
de University of California een operating systeem dat Berkeley UNIX 
genoemd werd. Onderdeel ervan waren TCP/IP-netwerkfaciliteiten. 
Dit operating systeem maakt het mogelijk om tussen computers in de 
hele wereld gegevens uit te wisselen. Bestaande netwerken werden 
gekoppeld door middel van UNIX. In het begin van de jaren tachtig 
werd deze verzameling van netwerken het ARPA Internet genoemd. 
Later werd volstaan met de term ‘Internet’. 
 
In 1986 richtte de National Science Foundation het NSFNET in. 
Hiermede werden supercomputers (die van Princeton, Pittsburgh, 
University of California in San Diego en UIUC) met elkaar 
verbonden, waarbij hoge snelheden van het gegevensverkeer gehaald 
werden (circa 25 keer sneller dan ARPANET). Dit NSFNET werd de 
basis voor het huidige Internet. 
 
In 1989 diende Tim Berners-Lee, die werkzaam was bij CERN, een 
projectvoorstel in dat beoogde een systeem van hypertext-documenten 
op te zetten die door  de leden van CERN geraadpleegd zou kunnen 
worden. Samen met de Belg Robert Cailleau ontwikkelde Berners-Lee 
de van SGML afgeleide markeertaal Hypertext Markup Language 
(HTML) en de eerste rudimentaire browser (bladerprogramma 
waarmee de HTML-documenten bekeken kunnen worden). Dit 
vormde de oorsprong van het World Wide Web. Eind 1990 was de 
eerste Websoftware gereed. Deze kwam in het publieke domein. Met 
deze software konden hypertext-documenten via het Internet gelezen, 
gewijzigd en verzonden worden. 
 
In 1991 nam het congres van de Verenigde Staten de High 
Performance Computing Act aan. Hierdoor ontstond het National 
Research and Educations Network (NREN). Hiermee werd beoogd 
onderzoek met hoge snelheid en met hoge capaciteit via het netwerk te 
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doen, een netwerk voor scholing te creëren en commerciële 
activiteiten via het Internet niet alleen toe te staan, maar ook te 
bevorderen. 
Doordat communicatie via het Internet nog steeds gebruikers-
onvriendelijk en duur was, bleef het Internet voorlopig een middel dat 
hoofdzakelijk door onderzoekers en academici gebruikt werd.  
 
In juni 1993 kwam hierin verandering toen Marc Andreesen en enkele 
andere onderzoekers van het National Center for Supercomputing 
Applications (NCSA) met een grafische Webbrowser (Mosaic 1.0 for 
X Windows) presenteerden. Dit was de eerste Webbrowser die 
plaatjes in HTML-documenten kon weergeven. Mosaic was in feite de 
voorloper van Netscape Navigator. Snel daarop kwam een versie voor 
Microsoft Windows beschikbaar. 
 
Berners-Lee richtte een organisatie op om open technische 
standaarden voor het Web te ontwikkelen; voor het gebruik hiervan 
hoeft niet betaald te worden. Deze organisatie is het World Wide Web 
Consortium (WC3) geworden. 
 
In 1994 richtte Marc Andreessen met Jim Clark een nieuw bedrijf op 
dat een gebruikersvriendelijkere en snellere Web-browser uitbracht: 
Netscape Navigator. 
Daarnaast gingen Internetproviders het publiek relatief voordelige 
Internetabonnementen aanbieden. Dit bood het grote publiek 
mogelijkheden om toegang tot het Web te krijgen. 
Het jaar 1995 wordt doorgaans als startpunt van het Internet voor het 
grote publiek beschouwd. 
 
Reeds in het begin van de jaren negentig werd JAVA, een 
computeronafhankelijke objectgeoriënteerde programmeertaal 
geïntroduceerd. Het bedrijf Silicon Graphics uit Californie kwam met 
Virtual Reality Modelling Language (VRML) voor virtuele 
omgevingen op het net. In 1995 werd de eerste toepassing hiervan, die 
gebruik maakte van 3D-technologie, op de markt gebracht. 
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2.2 Toekomst 

Verenigde Staten 
Het Internet blijft in ontwikkeling. Vooral in de Verenigde Staten 
wordt veel geïnvesteerd in informatietechnologie, waaronder de 
verhoging van de snelheid van het Internet en het ontwikkelen van 
nieuwe toepassingsmogelijkheden. 
In februari 1999 heeft de President's Information Technology Advi- 
sory Committee (PITAC) in zijn advies aan president Clinton2 
geadviseerd het van overheidswege beschikbaar gestelde budget te 
verhogen met bijna 1,4 miljard dollar over een periode van 2000 tot en 
met 2004. 
Op het gebied van het Internet wordt veel ondernomen. Enkele 
belangrijke activiteiten zijn: 
- Het Next Generation Internet Initiative3: geïnitieerd door 

president Clinton in oktober 1996: voor een periode van drie jaar 
stelde hij 100 miljoen dollar per jaar beschikbaar om via 
partnerships tussen universiteiten, industrie en overheid te 
bereiken dat:  
- onderzoeksinstellingen en nationale laboratoria via 'high 

performance networks' met elkaar verbonden worden, 
inhoudende dat ongeveer 100 organisaties met snelheden 
communiceren die 100 keer zo snel zijn dan het huidige 
Internet en ongeveer 20 organisaties met snelheden die zelfs 
1000 keer zo snel zijn; 

- het experime nteren met de volgende generatie 
netwerktechnologieën bevorderd wordt; 

- nieuwe toepassingen ontwikkeld worden die tegemoetkomen 
aan bestaande behoeften. 

Mogelijke toepassingen die worden onderzocht, zijn onder meer 
'high resolution imaging telemedicine' (om snel beelden met een 
hoge resolutie te kunnen transporteren, hetgeen vooral belangrijk 
is voor radiologen, pathologen, dermatologen en oogartsen) en 
'real-time telemedicine' (om real-time observatie en analyse van 
bewegende objecten mogelijk te maken en zodoende op afstand te 
kunnen diagnosticeren). 
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- Internet2: een gezamenlijke inspanning van 100 universiteiten in 
de Verenigde Staten4 om het leiderschap van de VS in onderzoek 
en onderwijs te behouden en om nieuwe diensten en toepassingen 
op het Internet beschikbaar te krijgen door: 
- het ontwikkelen van nieuwe toepassingen; 
- het beschikbaar komen van een nieuw netwerk voor 

onderzoek en onderwijs; 
- het overdragen van de ontwikkelde nieuwe mogelijkheden 

naar het Internet op wereldniveau. 
- Very high performance Backbone Network Service (vBNS): een 

niet-commercieel onderzoeksplatform5, opgericht in 1995 in 
samenwerking met de National Science Foundation om te 
voorzien in netwerken met een grote bandbreedte ten behoeve van 
onderzoekstoepassingen; dit netwerk werkt met een snelheid van 
622 megabits per seconde (OC12, hetgeen staat voor Optical 
Carrier 12 en inhoudt dat 620 megabit per seconde, ofwel 322 
kopieën van 300 pagina's in 7 seconden, verzonden kunnen 
worden; het huidige Internet heeft een snelheid van ongeveer 10 
megabit per seconde). 

- Abilene: eveneens gericht op het ontwikkelen van een high 
performance netwerk6, uitgevoerd door de University Corporation 
for Advanced Internet Development (UCAID) samen met Cisco 
Systems, Northern Telecom en Qwest Communications. Verwacht 
wordt dat Abilene in een snelheid van OC48 zal voorzien (ofwel 
2,4 gigabits per seconde); gestreefd wordt naar een snelheid van 
OC192 (ofwel 10 gigabit per seconde). Abilene zou de 
infrastructuur voor het hiervoor beschreven Internet2 kunnen 
vormen. 

 
Voorgaande activiteiten hebben vooral betrekking op de ‘backbone’ 
van het Internet: de supersnelle verbindingen tussen 
onderzoeksinstellingen. Wil het publiek gebruik kunnen maken van 
het snellere Internet 2 dat in aantocht is, dan zal de 
toegangsverbinding ook sneller moeten worden. De huidige 
verbindingssnelheden die de telefoonmaatschappij biedt via de 
telefoonlijn, de 56 kbits/sec voor de analoge telefoonlijn en 128 
kbits/sec voor ISDN of de kabeltelevisiemaatschappij, zijn 
ontoereikend.  
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Er worden verschillende, met elkaar concurrerende, technieken 
ontwikkeld om de particuliere gebruiker een snellere 
Internetverbinding te leveren. Voor een deel maken deze gebruik van 
de reeds bestaande infrastructuur7: 
- Asymmetric Digital Subscriber Line (ADSL). Deze techniek maakt 

gebruik van de conventionele telefoonlijn die van een huis naar de 
telefooncentrale loopt. In de centrale wordt speciale apparatuur 
geplaatst, waardoor met de oude koperen telefoonleiding 
snelheden tot 4 Mbit/sec gehaald kunnen worden. Het systeem is 
asymmetrisch, dat wil zeggen dat de snelheid naar de gebruiker 
toe (downstream) veel hoger is dan andersom (upstream). De 
standaard voor ADSL voor ‘de massamarkt’, G-lite , biedt een 
snelheid van 1,5 Mbit/sec downstream en 0,5 Mbit/sec upstream. 

- Hybrid Fiber-coax (HFC). Bij dit systeem wordt gebruik-gemaakt 
van een deel van de bestaande kabeltelevisie infrastructuur, 
namelijk de coaxkabels die van wijkdistributiepunten naar de 
huizen lopen. De wijkdistributiepunten zijn via glasvezelkabels 
met het Internet verbonden. Coaxkabel heeft een grotere capaciteit 
dan gewone telefoonkabel. In plaats van een televisiekanaal kan 
30 Mbits/sec aan data getransporteerd worden. De snelheid voor 
de eindgebruiker is afhankelijk van hoeveel er gezamenlijk op een 
kanaal zitten. Bij een goed ontworpen systeem kan elke gebruiker 
datablokken met een snelheid van 10 Mbits/sec ontvangen. 

- Low-earth-orbit (LEO) satellites. Hierbij wordt gebruik-gemaakt 
van satellieten die in een lage baan om de aarde cirkelen (op ca. 
2000 km). Deze satellieten hebben als voordeel boven ‘normale’ 
geostationaire satellieten die op ca. 36.000 km hoogte cirkelen, 
dat de tijd die de signalen nodig hebben om van de aarde naar de 
satelliet en terug te gaan veel korter is, dus minder vertraging. 
Daarnaast is het benodigde zendvermogen geringer. Voor de 
ontvangst heeft de gebruiker een satellietschotel nodig. De 
snelheid van de transmissie is afhankelijk van het aantal 
gebruikers op een kanaal. Een aantal Amerikaanse firma’s heeft 
plannen om over een aantal jaren Internet per satelliet aan te 
bieden. Hierbij wordt gesproken over snelheden van 6 tot 64 
Mbits/sec. 

- Local multipoint distribution services (LMDS). Dit systeem is ook 
draadloos, maar maakt gebruik van aardse zenders en ontvangers 
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analoog aan bijvoorbeeld het GSM-netwerk voor mobiele 
telefonie. In de VS worden commerciële aanbieders die snelheden 
tot 1 Mbit/sec aanbieden binnen enkele jaren verwacht. LMDS 
maakt gebruik van radiogolven met een zeer hoge frequentie (28 
gigahertz). Het probleem van radiogolven met een dergelijke hoge 
frequentie is dat ze zich, net zoals licht, alleen in een rechte lijn 
voortplanten. Zender en ontvanger moeten dan ook ‘in het zicht’ 
staan’. Verder worden ze geblokkeerd door regen, mist etc. 

- Fiber-to-the-home. Bij het kabeltelevisiesysteem loopt de 
glasvezelkabel tot het wijkverdelerstation. Bij het fiber-to-the 
home systeem bestaat ook het laatste gedeelte van het traject uit 
glasvezel. Elke woning wordt voorzien van een eigen 
glasvezelaansluiting. Deze oplossing is het duurst, maar biedt in 
beginsel een nagenoeg onbeperkte capaciteit (in de Gigabits per 
seconde). 

 
Verwacht mag worden dat de ontwikkelingen in de mobiele telefonie 
ook hun weerklank hebben op het gebied van het Internet. Op de korte 
termijn - tot ongeveer 2002 - komen in de tweede generatie Internet de 
bytes aan mail en webinformatie samen met pakketjes spraakdata 
ofwel telefonie over Internet. De derde generatie Internet zal 
draadloos worden. Met 'telefoons' zal mail, webinformatie en video 
bekeken en beantwoord kunnen worden. 
 
Ook op het gebied van de webprogrammatuur zijn er ontwikkelingen. 
Zo zal een nieuw bestandsformaat voor grafische afbeeldingen 
geïntroduceerd worden. Door plaatjes als abstracte vormen te 
beschrijven, kunnen browsers zelf het aantal beeldpunten invullen en 
kunnen grafische afbeeldingen haarscherp op allerlei beeldschermen 
weergegeven worden, van mobiele telefoons tot pc’s.8 
 
Momenteel is het nog niet mogelijk om als gebruiker webpagina’s 
direct te veranderen, omdat ze op een afgeschermde server staan. Op 
termijn zullen gebruikers gezamenlijk aan webpagina’s kunnen 
werken, waarbij veranderingen direct zichtbaar gemaakt kunnen 
worden. Servers leggen vast wie welke veranderingen heeft 
aangebracht. De Amaya-browser is de eerste browser met een aanzet 
hiertoe.  
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Een volgende stap is het idee van een semantisch web, waarin niet 
alleen documenten, maar ook conceptuele gegevens aan elkaar 
gekoppeld kunnen worden. Hiermee zou veel gemakkelijker 
informatie op het web gevonden kunnen worden. Nu leveren 
zoekmachines hoofdzakelijk kwantiteit en geen kwaliteit omdat ze niet 
‘begrijpen’ wat er op de webpagina’s staat. Het web zou een soort 
relationele database van documenten moeten worden die met 
sleutelwoorden en sleutelwaarden aan elkaar gerelateerd zijn9. 
De huidige markeertaal HTML is hiervoor ontoereikend omdat er geen 
contextuele of conceptuele informatie mee opgenomen kan worden. 
Een computerprogramma kan niet zien of cijfers in een webdocument 
een bedrag, een leeftijd of een datum voorstellen. De computer heeft 
hiervoor metadata nodig in de vorm van coderingen die vertellen wat 
men in een document kan verwachten. Met die coderingen kunnen 
computerprogramma’s bepaalde handelingen verrichten, zoals het 
rangschikken van adressen en telefoonnummers. Met de nieuwe 
markeertaal XML (Extensible Markup Language) is dit wel mogelijk. 
Het is net als HTML gebaseerd op de meta-opmaaktaal SGML 
(Standard Generalized Markup Language). SGML is reeds in 1986 als 
internationale standaard gepubliceerd (ISO 8879, 1986). 
 
Er zijn hogere computertalen nodig die deze gegevens zodanig kunnen 
interpreteren dat ze begrijpen dat een woord in het ene document 
dezelfde betekenis heeft als een woord in een ander document, ook al 
staat er iets anders. Daarbij hoeft men de betekenis van het woord zelf 
niet te kennen, zolang maar wordt aangegeven dat het woord tot een 
bepaald concept kan worden gerekend. Dit is een veel betere manier 
van kennisrepresentatie dan wanneer computers moeten afgaan op 
beschrijvingen van individuele woorden als ‘een wiel is een ding en 
een auto heeft vier wielen’. Door verbindingen te leggen tussen 
conceptuele informatie kan het semantische web gaandeweg kennis 
over zijn eigen domein vergaren. Waar dat precies toe zal leiden, kan 
moeilijk worden voorspeld. Wanneer slimme programma’s alle 
informatie kunnen vergaren die de gebruiker wenst, is surfen door de 
gebruiker eigenlijk niet meer nodig. 
 
Europa 
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Op 8 december 1999 heeft de voorzitter van de Europese Commissie, 
Prodi, het e-Europe initiatief gepresenteerd10. Dit plan beoogt de 
achterstand in te lopen die Europa op de Verenigde Staten heeft op 
Internetgebied. Volgens dit plan moeten alle scholen en het gehele 
bedrijfsleven zo snel mogelijk op het Internet worden aangesloten. De 
kosten van de telefoon- of kabelverbinding met de Internetprovider 
moeten omlaag. De snelheid van de aansluitingen moet worden 
opgevoerd. Europese lidstaten moeten risicokapitaal beschikbaar 
stellen voor beginnende ondernemingen. De ontwikkeling van de 
informatiemaatschappij moet volledig rekening houden met de 
behoeften van gehandicapten. Het gebruik van netwerken moet 
maximaal ingezet worden voor de monitoring van de gezondheid en 
voor gezondheidszorg. Burgers moeten op eenvoudige wijze on line 
toegang hebben tot informatie van de overheid, tot overheidsdiensten 
en tot besluitvormingsprocedures. Voor deze gebieden waarop actie 
ondernomen moet worden, zijn targets voor de tijdstippen eind 2000 
tot eind 2004 geformuleerd. 
 
Nederland 
In de in juni 1999 gepresenteerde nota ‘De digitale delta’ geeft de 
Nederlandse overheid11 aan hoe men in de komende 3 tot 5 jaar de 
informatie- en communicatietechnologie op een samenhangende wijze 
wil stimuleren. Dit concentreert zich op vijf pijlers, namelijk 
stimulering van: 
- de (tele) communicatie-infrastructuur; 
- kennis en innovatie; 
- toegang en vaardigheden van burgers en bedrijven om van ICT 

gebruik te maken; 
- regelgeving gericht op het bieden van transparantie in fiscale 

regimes en op het bieden van vertrouwen aan gebruikers ten 
aanzien van elektronische transacties; 

- de inzet van ICT in de publieke sector. 
Onderdelen van de te ondernemen activiteiten op het gebied van het 
Internet zijn onder meer het ontwikkelen van overheidsinformatie op 
Internet en betere beschikbaarheid overheidsinformatie via de website: 
www.overheid.nl. 
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In sommige sectoren wordt veel geld geïnvesteerd. Zo wordt ruim 400 
miljoen gulden ter beschikking gesteld om 11.500 scholen, 
onderwijsinstellingen, bibliotheken, musea en contentleveranciers met 
ruim 2,5 miljoen gebruikers vóór 1 januari 2003 aan te sluiten op 
“Kennisnet” via de kabel. De aangesloten scholen kunnen kiezen of ze 
gebruik willen maken van diensten als e-mail, toegang tot het Internet 
en toegang tot nieuwsgroepen. De minister van OCenW heeft hiertoe 
een overeenkomst getekend met negen Nederlandse kabelbedrijven, 
verenigd in nl.tree en Enertel12. 
Ook andere initiatieven van het het ministerie van OCenW, zoals het 
programma Infodrome (over de vraag wat de gevolgen zijn voor het 
overheidsbeleid als gevolg van het toenemend belang van kennis en 
informatie) en het NWO-programma Maatschappij en Elektronische 
snelwegen zijn in dit kader relevant. 
 
Het ministerie van VWS voert de regie over de uitvoering van het 
Loket Zorg & Welzijn binnen het project Overheidsloket 2000. Dit 
‘OL 2000’ is een samenwerkingsverband van de ministeries van 
Binnenlandse Zaken en Koninkrijkszaken, Volkshuisvesting, 
Ruimtelijke Ordening en Milieu en Economische Zaken en van de 
Vereniging van Nederlandse Gemeenten. In eerste instantie worden 
fysieke loketten gecreëerd waar burgers informatie en advies kunnen 
krijgen dat hen helpt met het zoeken van oplossingen voor hun 
problemen op allerlei gebied teneinde de kwaliteit van het leven te 
verbeteren. Daarnaast wordt een elektronische loket ontwikkeld. 
Andere initiatieven zijn het bieden van toegang tot (elektronische) 
overheidsinformatie via een netwerk van PC’s in openbare 
bibliotheken in de vorm van het project Communicatie Overheid-
Burger (COB-project) en de voornemens tot de ontwikkeling van een 
‘digitaal zorgplein’, waar burgers informatie over gezondheid kunnen 
krijgen. 
Relevant in dit kader is ook de ontwikkeling van een elektronische 
zorgatlas, die gezondheidszorg in een geografisch perspectief plaatst. 
De zorgatlas toont waar zich zorgvoorzieningen bevinden, hoe groot 
hun aanbod is, waar de zorg geconsumeerd wordt en in welke 
hoeveelheden, waar de gebruikers van de zorg wonen, waar 
wachtlijsten zijn, waar de toegankelijkheid van de zorg te wensen 
overlaat, enz. 
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KPN heeft aangekondigd in 2000 ADSL onder de naam Mxstream aan 
te gaan bieden waardoor Internetverbindingen 15 tot 20 maal sneller 
kunnen worden dan de snelste telefoonlijnen van dit moment. De 
hogere snelheid maakt het onder meer mogelijk om binnen 
aanvaardbare tijd producten driedimensionaal te laten zien. Dit kan e-
commerce stimuleren. De lancering van ADSL komt na een proef met 
het zogenoemde Snelnet in Amsterdam, waaraan 1000 huishoudens 
deelnamen.13 Deutsche Telecom en Belgacom bieden deze nieuwe 
technologie overigens al enige tijd aan. 
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3 Eigenschappen en toepassingen van het 
Internet 

3.1 Eigenschappen 

Het gebruik van het Internet is in beginsel onafhankelijk van tijd en 
plaats. Voorwaarde is uiteraard wel dat men over bepaalde apparatuur 
beschikt en toegang heeft tot een communicatienetwerk (telefoonlijn, 
kabelaansluiting, en dergelijke). 
Het Internet kenmerkt zich door zijn functionele anarchie: er is geen 
centraal coördinerende en/of controlerende instantie. 
Internetgemeenschappen (bijvoorbeeld deelnemers aan mailinglists) 
houden veelal zelf regels in acht (‘net-etiquette’). Internetstandaarden 
en domeinnamen worden wel georganiseerd uitgegeven. Op 
wereldniveau is hiervoor in oktober 1998 de Internet Corporation for 
Assigned Names and Numbers (ICANN) opgericht. 
Toenemende introductie van filters (programmatisch) en third-parties 
(organisatorisch) dragen ertoe bij dat aanbod van ongewenste 
informatie door de gebruiker kan worden geweerd. Door het gemis aan 
controle op de aangeboden informatie bestaat er geen garantie dat 
deze informatie juist en volledig is. De ontvanger is in beginsel zelf 
verantwoordelijk voor hetgeen hij voor waar aanneemt. 
Informatieverstrekking en –vergaring is één aspect. Een ander, wel zo 
belangrijk, aspect is het communicatieaspect: het Internet is een 
bijzonder effectief medium om te ‘netwerken’ zonder daarbij door 
fysieke afstanden te worden belemmerd. 
Voor bijvoorbeeld de plattelandsarts in afgelegen gebieden biedt het 
Internet goede mogelijkheden om gebruik te maken van de kennis van 
specialisten en gespecialiseerde afdelingen van ziekenhuizen, 
universiteiten en dergelijke. Voor de patiënt biedt het Internet toegang 
tot enorme hoeveelheden informatie, alsook 
communicatiemogelijkheden met lotgenoten en specialisten op 
desbetreffend gebied. 
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3.2 Toepassingen 

Het Internet kan worden gebruikt voor onder meer: 
• Elektronische post (E-mail) 

Hiermee kan een bericht verstuurd worden vanaf een computer 
naar één of meerdere computers. Dit bericht kan bestaan uit tekst, 
beeld (al dan niet bewegend) of geluid. Tekst, beelden en/of 
geluid kunnen ook als ‘attachment’ worden meegezonden met een 
bericht. Dit geldt ook voor computerprogramma’s. 

• Mailinglists 
Voor groepscommunicatie kan gebruik worden gemaakt van 
zogenoemde mailinglists. Men kan zich abonneren op het 
ontvangen van berichten over een specifiek onderwerp. Zo kunnen 
artsen verzoeken krijgen om informatie over een specifiek 
onderwerp, om commentaar te geven op ingang zijnd onderzoek 
en dergelijke. Verder kunnen ze informatie uitwisselen over 
nieuwe producten of technieken, enz. Sommige 
onderwijsinstellingen hanteren mailinglists voor discussie buiten 
het onderwijstijdstip. Mailinglists kunnen zo worden opgezet dat 
ze voor iedereen toegankelijk zijn. Ook kan ervoor gekozen 
worden een beperkte groep personen toegang te verschaffen. 
Daarnaast kan men ervoor kiezen om al dan niet een moderator in 
te schakelen die beoordeelt of ingezonden e-mail kan worden 
verspreid naar de deelnemers aan de mailinglist. Hiermee kan 
worden voorkomen dat niet voor discussie geschikte berichten 
worden verspreid. Via mailinglists kan snel informatie over de 
gehele wereld worden verspreid. Zo hanteert de WHO een 
mailinglist voor het melden van besmettelijke ziekten. 

• Nieuwsgroepen 
Nieuwsgroepen werken ongeveer hetzelfde als mailinglists. Er is 
echter één groot verschil. Bij mailinglists krijgt de geabonneerde 
automatisch berichten in zijn elektronische postbus; bij 
nieuwsgroepen moet men zelf contact zoeken. Nieuwsgroepen zijn 
te vergelijken met openbare bulletinboards die op een bepaald 
onderwerp betrekking hebben. Iedereen kan een bericht zenden. 
Het is aan degene die contact zoekt met de nieuwsgroep om te 
beoordelen of hij het bericht leest of niet. Ingezonden berichten 
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worden voor een bepaalde periode in een computerbestand 
opgeslagen en zijn in die periode voor iedereen toegankelijk. Men 
hoeft zich niet van tevoren aan te melden als deelnemer, zoals bij 
mailinglists het geval is. Nieuwsgroepen over een bepaald 
onderwerp zijn in het algemeen gemakkelijker op te sporen dan 
mailinglists. Daarnaast zijn ze niet zo indringend; men krijgt niet 
automatisch een groot bestand in zijn of haar postbus zoals bij 
mailinglists. Daar staat tegenover dat ze in het algemeen minder 
effectief zijn voor communicatie omdat men actief contact moet 
zoeken. Met name voor groepen (chronische) patiënten kunnen 
nieuwsgroepen zinvol zijn: men kan wereldwijd informatie en 
ervaringen uitwisselen. Dit kan leiden tot persoonlijke contacten 
tussen personen zonder dat plaats hierbij een rol speelt. Door veel 
mensen wordt het discussiëren over gevoelige onderwerpen 
gemakkelijker door gebruik te maken van een middel waarbij men 
relatief anoniem blijft. 

• Chatten 
Via het Internet is het ook mogelijk interactief via computers te 
discussiëren met één of meer personen. Dit kan door gericht 
contact te zoeken met bepaalde personen. Ook kan men 
interessegebieden aangeven, waarover men interactief berichten 
wil uitwisselen op basis waarvan geïnteresseerden contact kunnen 
zoeken. Chatten kan via beeldscherm en toetsenbord, maar ook via 
de microfoon (geluid) en eventueel camera (videobeeld). 
Teleconferencing is hiervan een toepassing. 

• World Wide Web (WWW) 
Via het Internet kan toegang verkregen worden tot een grote 
hoeveelheid informatie die in allerlei computerbestanden in de 
gehele wereld beschikbaar is. Het bestaat uit een netwerk van aan 
elkaar gekoppelde computers die tekst en multimediale informatie 
uitwisselen: het bevat teksten, afbeeldingen, geluid en combinaties 
hiervan. Ook vele computerprogramma’s zijn opvraagbaar. De 
hardwarematige verbindingen (de draden/(telefoon)lijnen/kabels 
tussen de computers) en het virtuele web van naar elkaar 
verwijzende documenten (‘hyperlinks’) vormen hierbij het web. 
Voor het zoeken naar gegevens kan men zoekmachines (‘search 
engines’) gebruiken: programma’s waarmee men via het intoetsen 
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van trefwoorden overzichten krijgt waar mogelijk de gezochte 
informatie beschikbaar is. Deze methode van zoeken werd 
populair door twee studenten van de universiteit van Californië te 
Berkeley die de search engine Yahoo! ontwikkelden en het 
gelijknamige bedrijf opzetten.  
Momenteel is een nieuwe ontwikkeling gaande waarbij men, in 
plaats van te zoeken, bij aanbieders van informatie een 
‘interesseprofiel’ kan opgeven. Op basis hiervan wordt informatie 
aan de gebruiker toegezonden. Voor bepaalde diensten, 
bijvoorbeeld van uitgevers, moet men betalen (via abonnement of 
op basis van de aard en omvang van de gevraagde informatie). 

• File Transfer Protocol (FTP) 
FTP geeft toegang tot een grote hoeveelheid bestanden. Dit 
protocol maakt het onderling uitwisselen van computerbestanden 
mogelijk. 
 
 

3.3 Toegankelijkheid 

De toegankelijkheid van het Internet voor patiënten/  
consumenten is afhankelijk van een aantal factoren:  
- technische vereisten; 
- fysieke en intellectuele vereisten; 
- financiële vereisten. 
Voor elk item wordt bezien in hoeverre het voor patiënten/ 
consumenten belemmeringen voor de toegankelijkheid van het 
Internet oplevert en op welke manieren deze belemmeringen kunnen 
worden weggenomen. 
 
Technische vereisten 
Om gebruik te kunnen maken van het Internet heeft men een aantal 
technische zaken nodig. Allereerst is een apparaat nodig dat de 
elektronische, digitale informatie van het Internet omzet in signalen 
die de gebruiker via zijn zintuigen kan waarnemen en omgekeerd 
commando’s van de gebruiker omzet in elektronische signalen. Het 
apparaat vormt de interface tussen de gebruiker en het Internet, 
kortweg aangeduid met de gebruikersinterface. Verder moet de 
gebruikerinterface verbonden worden met het Internet. Dit gebeurt via 
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een telecommunicatieverbinding met een zogenoemde Internet-
service-provider. Deze laatste zorgt voor de toegang tot het Internet. 
Voor elk van de genoemde onderdelen bestaat een aantal alternatieven 
Telecommunicatieverbinding 
Nagenoeg elke Nederlandse woning heeft een aansluiting 
(smogelijkheid) op elektriciteit en telefoon. Daarnaast is er in een 
groot gedeelte van Nederland kabeltelevisie. Al deze drie 
infrastructuren kunnen worden gebruikt als fysiek 
communicatiemedium. Daarnaast zullen in de nabije toekomst meer en 
meer draadloze verbindingen met het Internet mogelijk zijn. Op dit 
moment is dit al mogelijk via de mobiele telefoon, zij het dat de 
overdrachtssnelheid vooralsnog beperkt is  
(9,6 kilobits/sec). De mobiele telefoon zelf kan ook als een 
Internetterminal gebruikt worden. Hiervoor is een gestandaardiseerd 
protocol, Wireless Application Protocol (WAP) ontwikkeld. Dit 
protocol houdt rekening met de beperkingen van de mobiele telefoon, 
zoals beperkte geheugencapaciteit, klein beeldscherm en toetsenbord. 
WAP kent een zogenoemde WAP-microbrowser, analoog aan de 
WWW-browser van het ‘echte’ Internet. De toepassingen staan nog in 
de kinderschoenen. 
In de nabije toekomst worden veel snellere verbindingen mogelijk. 
Een aantal telecomleveranciers heeft aangekondigd in 2000 te komen 
met zogenoemde General Packet Radio Services (GPRS). Met deze 
tweede generatie mobiele communicatie zullen snelheden tot 
maximaal 177,2 kilobit/sec mogelijk zijn. In de praktijk zal deze 
bandbreedte met meerdere gebruikers gedeeld worden en zal de 
gangbare snelheid van ca. 35 kilobit/sec bedragen. 
De derde generatie mobiele communicatie Universal Mobile 
Telecommunications (UMTS) met maximum snelheden tot 2000 
kilobit/sec wordt over enkele jaren verwacht. 
De overdrachtssnelheid is overigens bij alle thans voor de gewone 
consument beschikbare reguliere telecommunicatieverbindingen, een 
knelpunt. Universiteiten en onderzoeksinstellingen beschikken over 
snelle verbindingen, maar de ‘gewone’ gebruiker is in de regel 
aangewezen op de gewone telefoonlijn of de kabeltelevisie. Via de 
analoge telefoonlijn ligt de maximumsnelheid thans rond de 56,6 
kilobit per seconde. Met een ISDN-verbinding is ruim een tweemaal 
zo hoge snelheid mogelijk (128 kilobit/sec). Via de kabel kunnen in 
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theorie veel hogere snelheden behaald worden, maar in de praktijk 
blijkt dit nogal tegen te vallen. In elk geval zijn deze snelheden 
onvoldoende om bijvoorbeeld real-time bewegende beelden over het 
Internet te sturen. Nieuwe technieken zijn in aantocht, zoals ADSL 
(Asymmetric Digital Subscriber Line), waarmee via de klassieke 
telefoonlijn veel hogere snelheden mogelijk zijn (tot maximaal 8 
Megabit/sec). 
 
Gebruikersinterface 
Momenteel wordt de gebruikersinterfacefunctie voornamelijk vervuld 
door computerapparatuur, met name de PC. Via een modem wordt de 
computer met de telecommunicatieverbinding verbonden. Daarnaast is 
programmatuur vereist, zoals een zogenoemde webbrowser. Deze 
programmatuur is in ruime mate en kosteloos beschikbaar. 
Een alternatief voor de ‘ingewikkelde’ computer vormt een opzetbox 
voor de televisie. De Internetpagina’s worden op het televisiescherm 
weergegeven en met behulp van een speciale afstandsbediening 
kunnen commando’s gegeven worden. De bediening van het apparaat 
is eenvoudiger dan de PC, maar de mogelijkheden zijn beperkter. 
Naast de televisie als gebruikersinterface kan ook de mobiele telefoon 
hiervoor benut worden. De mobiele telefoon biedt de 
telecommunicatieverbinding en op het schermpje van de telefoon 
kunnen dan bijvoorbeeld Internetpagina’s en e-mail berichten 
weergegeven worden. De kleine afmeting van het schermpje vormt 
een beperking. Er zijn allerlei alternatieven denkbaar, zoals een op een 
bril gemonteerd beeldschermpje, etc.  
 
Internet-serviceprovider 
De Internet-serviceprovider biedt een individuele gebruiker toegang 
tot het Internet. Als de telefoonlijn als telecommunicatiemedium 
wordt gebruikt, houdt dit in dat de gebruiker via het modem het 
telefoonnummer van een inbelpunt van de provider kiest. Na 
uitwisseling van een aantal gegevens, zoals naam en password krijgt 
de gebruiker toegang tot het Internet. 
Het is ook mogelijk complete Internettoegang op een bepaalde locatie 
te bieden. In een aantal openbare bibliotheken in Nederland staan 
computers opgesteld waarmee men het Internet op kan. Universiteiten 
bieden hun studenten eenzelfde dienst. Er zijn ook commerciële 
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locaties, bijvoorbeeld in de vorm van zogenoemde Internetcafé's, waar 
klanten kunnen internetten. 
 
 
 
Fysieke en intellectuele vereisten 
 
Fysieke vereisten 
De huidige gebruikersinterface kunnen met name voor gehandicapten 
problemen opleveren. Computers en programmatuur zijn ontwikkeld 
voor niet-gehandicapten. Zo zijn grafische besturingsprogramma’s 
bedoeld om gebruikt te worden met een muis. De bediening ervan 
vergt een goede coördinatie van de motoriek van de arm en hand.  
Daarnaast gaan grafische besturingssystemen uit van niet-visueel 
gehandicapten. Bij de vroegere karaktergeoriënteerde 
computersystemen waren de problemen minder groot, aangezien tekst 
op relatief eenvoudige wijze in braille omgezet kan worden. Bij 
afbeeldingen etc. is dit een stuk moeilijker. 
Overigens is het tegenwoordig mogelijk om tekst direct in spraak om 
te zetten. Dit kan met een gewone PC met geluidskaart en ‘text-to-
speech’ programmatuur. 
 
Intellectuele vereisten 
Enkele decennia geleden waren computers voorbehouden aan 
technisch specialisten. Tegenwoordig kan men ze gewoon in de 
supermarkt kopen. Voor veel mensen, met name ouderen, is de 
computer evenwel nog onbekend terrein. In de reclame wordt wel 
gesuggereerd dat men alleen de stekker in het stopcontact hoeft te 
steken en men aan de slag kan gaan. De praktijk is anders. Alhoewel 
de gebruikersvriendelijkheid van de programmatuur de laatste jaren is 
toegenomen, is nog steeds een forse hoeveelheid kennis nodig om het 
geheel aan de praat te krijgen en te houden. De huidige computers zijn 
nog verre van ‘fool-proof’. 
Niet alleen het ‘aan de praat krijgen’ van de PC vereist de nodige 
kennis en vaardigheden, ook het ‘Internetten’ zelf stelt intellectuele 
eisen. Een basisvereiste is dat men de tekst op het scherm kan lezen. 
Analfabetisme bestaat evenwel nog steeds, ook in Nederland. 
Daarnaast is er een veel grotere groep die weliswaar de teksten kan 
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lezen, maar niet begrijpt (functioneel analfabetisme). Voor deze groep 
mensen is het huidige Internet niet of nauwelijks toegankelijk. 
 
 
 
Ontwikkelingen 
De fysieke en mentale eisen die het gebruik van Internet op dit 
moment stelt, ontneemt een deel van de Nederlandse samenleving de 
mogelijkheid deel te nemen aan de zich ontwikkelende 
informatiemaatschappij. Er dreigt een ‘onderklasse van digibeten’ te 
ontstaan. 
 
In de Verenigde Staten heeft men dit probleem onderkend. Daar 
financiert de National Science Foundation (NSF) het Universal 
access-programma14. Dit onderzoeksprogramma is er op gericht 
individuen te helpen bij het zoeken, bewerken en gebruiken van 
informatie op een efficiënte en goede wijze. Het primaire doel is om 
het mensen met een lichamelijke en/of verstandelijke handicap 
mogelijk te maken deel te nemen aan de zich ontwikkelende 
informatiemaatschappij. Om dit doel te bereiken, wil de NSF nieuwe 
modellen en structuren ontwikkelen met de nadruk op 
gebruikersvriendelijkheid. Naar speciale oplossingen voor 
verschillende categorieën gehandicapten wordt gezocht. Hierbij kan 
gedacht worden aan alternatieven voor de gebruikelijke grafische 
gebruikersinterface, toegankelijk maken van geluidsinformatie in 
tekstuele vorm voor gehoorgestoorden, nieuwe inputdevices voor 
motorisch gehandicapten en toegang via de tastzin voor visueel 
gehandicapten.  
Ook ontwikkelingen voor het grote publiek, zoals spraakherkenning 
en het eerder genoemde text-to-speech kunnen gebruikt worden om de 
toegankelijkheid voor gehandicapten op een kosteneffectieve wijze te 
vergroten. 
 
Financiële toegankelijkheid 
Surfen op het Internet kost geld. Naast de kosten van de apparatuur 
zijn er de kosten van de telecommunicatieverbinding en van de 
diensten van de serviceprovider. 
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Kosten van de gebruikersinterface 
Indien een computer als toegangspoort tot het Internet wordt gebruikt, 
vormt de aanschaf ervan de belangrijkste kostenpost. Op dit moment 
ligt de aanschafprijs van een gangbare voor het Internet geschikte 
computer rond de tweeduizend gulden.  
Een goedkoper alternatief, maar met minder mogelijkheden, vormen 
de opzetboxen voor de televisie. Deze kosten enkele honderden 
guldens. 
 
Kosten van de telecommunicatieverbinding 
Bij een telefoonverbinding hebben Internet-serviceproviders meestal 
een lokaal inbelpunt, zodat tegen lokaal tarief gebeld kan worden. 
Het lokale telefoonnet is het monopolie van KPN-Telecom die de prijs 
bepaalt. In tegenstelling tot bijvoorbeeld de Verenigde Staten is lokaal 
telefoonverkeer in Nederland niet gratis. Afhankelijk van het soort 
telefoonabonnement en het tijdstip dat men belt, variëren de kosten 
van lokaal telefoneren van 2 tot 20 cent per minuut. (Overigens had 
Nederland tot voor enkele decennia geleden voor lokale gesprekken 
een tijdsduuronafhankelijk tarief van één telefoontik). 
 
Nieuw is een Internet-serviceprovider die zijn klanten de mogelijkheid 
biedt om via een gratis 0800-nummer in te bellen. Voor 35 gulden per 
maand heeft men in beginsel onbeperkt toegang tot het Internet. De 
toekomst zal leren of dit initiatief levensvatbaar is. 
Indien van een Internetverbinding via de kabeltelevisie 
gebruikgemaakt wordt, bepaalt de kabelexploitant de prijs. In 
tegenstelling tot een telefoonverbinding wordt hierbij in de regel niet 
in tijdseenheden gerekend, maar geeft een abonnement in beginsel 
onbeperkt toegang tot het Internet. (In de praktijk blijkt de snelheid 
nogal eens te wensen over te laten). De kosten van een abonnement 
liggen rond de zestig gulden per maand. De toegang tot het Internet is 
hierbij inbegrepen. 
 
Kosten van de Internet-serviceprovider 
De dienst van de Internet-serviceprovider vindt meestal plaats op basis 
van een abonnementssysteem. Zoals hiervoor vermeld, zijn in geval 
van het gebruik van een kabeltelevisieverbinding of gratis 0800-
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telefoonverbinding de diensten van de Internet-serviceprovider 
inbegrepen bij de kosten voor de telecommunicatieverbinding.  
Voor Internetverbindingen via het gewone (lokale) telefoonnet zijn er 
vele Internet serviceproviders die in een heftige concurrentieslag 
verwikkeld zijn.  
Tot voor kort lag de prijs van een Internetabonnement rond de dertig 
gulden per maand. Een recent fenomeen is het gratis aanbieden van 
Internettoegang. De dienstverlener verkrijgt zijn opbrengsten niet uit 
de abonnementen maar uit advertenties. De meningen zijn verdeeld in 
hoeverre dit fenomeen een lang leven beschoren is. 
 
In het voorafgaande is een aantal ‘integrale Internetproviders’ 
genoemd, zoals openbare bibliotheken en universiteiten. Bij openbare 
bibliotheken ligt de prijs rond een rijksdaalder per half uur surfen. 
Universiteiten bieden hun studenten doorgaans kosteloos 
Internetfaciliteiten. Ook steeds meer werkgevers bieden hun 
werknemers op de werkplek toegang tot het Internet. 
 
Financiële barrières voor de patiënt/consument 
Naast een barrière door de handicap zelf vormen de kosten van 
Internet voor ouderen en gehandicapten een extra probleem. Een 
regelmatige gebruiker van Internet is hier toch minimaal zo’n 600 
gulden per jaar aan kwijt, hetgeen voor ouderen en gehandicapten, die 
niet aan het arbeidsproces deel (kunnen) nemen, een hoge drempel 
opwerpt. Dit terwijl een aantal andere groepen uit de samenleving, 
zoals studenten en een gedeelte van de werknemers, gratis toegang tot 
het Internet heeft. Gehandicapten en ouderen maken veelal geen deel 
uit van deze groepen. 
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4 Het gebruik van het Internet in het algemeen 

4.1 Verenigde Staten 

Vooral in de Verenigde Staten zijn veel gegevens over het gebruik en 
de groei van het Internet beschikbaar. 
Verschillende onderzoekers komen tot verschillende cijfers over de 
groei van het gebruik van het Internet. 
- Volgens The Strategis Group15 gebruikte eind 1998 37 miljoen 

Amerikanen dagelijks thuis het Internet; medio 1997 was dit 
aantal 19 miljoen. 

- Een door de NTIA van het US Department of Commerce 
uitgebracht rapport16 geeft aan dat in 1998 32,7% van alle 
inwoners van de Verenigde Staten het Internet thuis of op het 
werk gebruikte; 22,2% van alle Amerikanen gebruikte het thuis en 
17,7% elders. 

- Volgens Cyberstats17 hadden begin 1993 ongeveer 90.000 
inwoners van de Verenigde Staten toegang tot het Internet. Begin 
1999 zou dit aantal volgens de in 1998 verstrekte gegevens zijn 
toegenomen tot ongeveer 81 miljoen, een toename van ongeveer 
900%. 

- Volgens de Internet Industry Almanac18 waren er eind 1996 
wereldwijd 61 miljoen Internetgebruikers. Eind 1998 zouden dit er 
148 miljoen zijn. De onderzoekers verwachten dat eind 2000 
ongeveer 320 miljoen mensen gebruik maken van het Internet. 

- CommerceNet/Nielsen19 geeft in april 1999 aan dat er in de  
Verenigde Staten en Canada 92 miljoen gebruikers zijn van 16 
jaar en ouder; negen maanden eerder – in juli 1998 – zouden dit er 
79 miljoen zijn. 

- International Data Corporation20 schat dat het aantal 
Internetgebruikers wereldwijd van ca. 100 miljoen in 1998 zal 
groeien tot 320 miljoen in 2002. 

- Volgens Nua Ltd.21 maakten in september 1999 201 miljoen 
mensen in de wereld gebruik van het Internet. Nua verwacht dat 
dit er in 2005 ca. 350 miljoen zullen zijn. In de Verenigde Staten 
en  
Canada zijn 112 miljoen Internetgebruikers; in Europa 47 miljoen. 
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In vergelijking met de toename in het gebruik van andere nieuwe 
media is de groei van het Internet een jaar tegen die van vijf tot tien 
jaar voor andere nieuwe media. Zo duurde het volgens The Morgan 
Stanley Research Group 38 jaar voordat de telefoon een 
penetratiegraad van 30% onder de Amerikaanse bevolking had 
bereikt; terwijl er na de introductie van de televisie 17 jaar overheen 
gingen voordat dit het geval was. Het World Wide Web werd al na 7 
jaar door 30% van de Amerikaanse bevolking gebruikt. Geschat wordt 
dat het Internetverkeer elke 100 dagen verdubbelt. 
 
Op 29 november 1999 rapporteerde Cyber Dialogue dat de groei in de 
toename van het aantal Internetgebruikers in de Verenigde Staten aan 
het afvlakken is22. Een van de oorzaken is volgens dit rapport de 
digitale tweedeling tussen degenen die zich een PC en toegang tot het 
internet kunnen veroorloven en degenen die dit niet kunnen. Daarnaast 
denkt ongeveer eenderde van alle volwassenen in de Verenigde Staten 
geen behoefte aan het Internet te hebben. Ten slotte is er een groeiend 
aantal volwassenen dat het Internet heeft uitgeprobeerd, maar met het 
gebruik ervan is gestopt. Begin 1997 gold dit voor 9,4 miljoen 
volwassenen; in september 1999 was dit aantal opgelopen tot 27,7 
miljoen. 
 
Het aantal Internet-hosts – computers waarbij via het Internet 
informatie opgevraagd kan worden en hiertoe een uniek adres hebben 
– nam volgens het Internet Software Consortium (ISC)23 wereldwijd 
tussen januari 1998 en januari 1999 toe met 69%, namelijk  van 29,6 
tot 43,2 miljoen. In juli 1999 was dit aantal opgelopen tot 56,2 
miljoen. Het ISC verwacht dat rond 2001 een aantal van 100 miljoen 
bereikt zal worden.  
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Figuur 4.1 Aantal Internet-hosts in miljoenen 
 

 
Ook het aantal pagina’s die op het World Wide Web beschikbaar is, 
neemt sterk toe. Volgens International Data Corporation24 waren er in 
1998 829 miljoen webpagina’s. Dit bedrijf verwacht in 1999 een 
toename met 75% tot 1,45 miljard webpagina’s. Rond 2002 zal dit 
aantal ongeveer 7,7 miljard bedragen. 
 
Het e-mailverkeer neemt eveneens sterk toe. Volgens the Yankee 
Group25 zijn er wereldwijd 263 miljoen e-mailboxen. De cijfers over 
het aantal verzonden berichten verschillen sterk. Volgens Forrester 
Research zal rond 2001 de helft van de Amerikaanse bevolking ofwel 
135 miljoen mensen, e-mail verzenden. America On-line, een grote 
provider in de Verenigde Staten meldde tussen februari 1998 en 
februari 1999 een toename in het aantal e-mailberichten van 28 tot 51 
miljoen per dag, hetgeen neerkomt op een stijging van 82%. Volgens 
ditzelfde bedrijf winkelde in 1997 5 miljoen van de Amerikaanse 
huishoudens op het Internet, in 1998 waren dit er 10 miljoen en in 
1999 13 miljoen. 
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4.2 Europa en Nederland 

In Nederland maken volgens het bureau ProActive26 2,3 miljoen 
mensen ofwel 19% van de bevolking van 15 jaar en ouder gebruik van 
het Internet (peiling maart 1999; volgens een peiling in oktober 1998 
waren dit er 1,8 miljoen). Op jaarbasis is dit een stijging van 59%. 
Naar verwachting zal dit percentage in 2002 de 50% overschrijden. 
Overigens is dit laatste al het geval voor de mensen met een inkomen 
van tweemaal modaal of hoger. Uitgaande van de start van het World 
Wide Web in 1994 zal in ongeveer 8 jaar een penetratiegraad van 50% 
gehaald worden. Televisie heeft er in Nederland ruim 20 jaar over 
gedaan om een dergelijke penetratiegraad te halen. 
 
Ook e-commerce groeit. Ruim 4% van de Nederlanders heeft volgens 
dit onderzoek wel eens iets via het Internet gekocht. 
Volgens het NIPO27 is de penetratie van het Internet onder 
huishoudens in de periode juni 1997 tot december 1998 verdubbeld 
van 8% naar 16%; de penetratie onder bedrijven nam in deze periode 
toe van 20% naar 37%.  
 
De Intomart Internet Monitor28 geeft aan dat in januari 1999 één op de 
drie Nederlanders zei wel eens van het Internet gebruik gemaakt te 
hebben; één op de vier à vijf maakte wekelijks gebruik van het 
Internet. Eén op de acht Nederlands zei dagelijks het Internet te 
gebruiken. 
 
Volgens de Eurobarometer29 komt Nederland na de Scandinavische 
landen op de vierde plaats voor wat betreft het percentage van de 
bevolking dat toegang heeft tot het Internet, zoals volgende grafiek 
duidelijk maakt. 
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Figuur 4.2 Percentage van de bevolking dat toegang heeft tot het 

Internet 

 
 
In een rapport van Jupiter Communications30 zijn deze cijfers lager; 
hier werd echter de penetratiegraad van het Internet binnen 
huishoudens gemeten. Voor Europa in zijn totaliteit was dit 9% in 
1998; in de Verenigde Staten was dit percentage in 1998 viermaal zo 
hoog, namelijk 37%. Volgens dit rapport zal de penetratiegraad in 
Nederland van 15% in 1998 stijgen naar 48% in 2003. 
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Figuur 4.3 Percentage Internetpenetratie onder huishoudens 

 
De Computer Industry Almanac Inc. meldde medio 1999 dat 50% van 
alle 150 miljoen Internetgebruikers in de wereld eind 1998 in de 
Verenigde Staten woont. Per hoofd van de bevolking is de Verenigde 
Staten echter 'slechts' nummer 5 qua Internetgebruik. De 
Scandinavische landen voeren hierbij de ranglijst aan. 
Volgens de schatting van dit bedrijf zullen er in 2000 wereldwijd 318 
miljoen Internetgebruikers zijn. De gegevens van dit bedrijf zijn lager 
dan van andere bedrijven aangezien in deze tellingen alleen volwassen 
worden meegenomen die ten minste één keer per week Internet 
gebruiken op hun werk of thuis. Wanneer incidentele gebruikers ook 
meegeteld zouden worden, zouden de totalen 15 tot 30% hoger 
uitvallen. Via deze telling van het aantal Internetgebruikers kwam de 
Computer Industry Almanac Inc. per 1.000 mensen voor eind 1998 op 
de volgende cijfers uit. 
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Figuur 4.4 Aantal Internetgebruikers per 1.000 inwoners (eind 

1998) 

 
 
Het Engelse bedrijf Fletcher Research31 voorspelde medio 1999 dat in 
2004 121 miljoen Europeanen ofwel 32% van de volwassenen on-line 
zal zijn. In Nederland wordt volgens dit bedrijf een stijging van het 
aantal gebruikers van 2,6 miljoen in 1999 naar 6 miljoen in 2004 
verwacht. 
Al deze cijfers laten zien dat het gebruik van het Internet snel groeit. 
 
Uit een in mei 1999 gehouden onderzoek32 blijkt dat 38% van de 
ondervraagde Nederlanders, die over een computer beschikken, thuis 
het Internet gebruikt, 35% doet dit op zijn werk en 9% elders. Tussen 
1997 en 1998 werd in Europa het percentage bijna twee keer zo groot; 
het steeg van 4,4% naar 8,5%. 
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Van de onderzochte landen stond in 1998 Nederland bovenaan voor 
wat betreft het aantal huishouden dat over Internet beschikt: 
 
 % huishoudens met Internet 

Nederland 24,0 

Italië 19,8 

Groot-Brittannië 10,7 

Europa 8,5 

België 8,4 

Duitsland 7,5 

Zweden 6,3 

Spanje 5,1 

Frankrijk 3,9 
 
De lancering van ‘gratis’ Internet door verschillende providers 
(Freeler, Zonnet, Het Net, NokNok, en dergelijke) in 1999 heeft geleid 
tot een grote toename van het aantal Internetters in Nederland. Uit een 
eind oktober 1999 door M&I/Partners en Intomart uitgevoerd 
onderzoek bleek dat 51% van de Nederlanders (ofwel 6,25 miljoen) 
tenminste drie keer per week gebruik maakt van e-mail en/of andere 
Internettoepassingen. Naar verwachting zal eind 2000 tegen de 70% 
van de Nederlandse bevolking on line zijn.33 Degenen die toegang 
hebben tot het Internet hebben een hoger opleidingsniveau, hebben 
een baan of studeren, zijn jonger dan mensen die deze technologieën 
niet gebruiken en beschikken over een uitgebreider sociaal netwerk. 
Mannen gebruiken het Internet vaker en intensiever dan vrouwen. 
Onderzoek van het Sociaal Cultureel Planbureau bevestigt dit34. 
 
Volgens het Nederlandse onderzoekbureau Heliview surft men per 
huishouden in Nederland gemiddeld zes uur per week op het net. 
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Het Internet gebruikt men voor: 
- het opvragen van informatie  76% 
- e-mail    68% 
- chatten    18% 
- bestellen/reserveren   9% 
- klanten ondersteunen   4% 
- betalen voor producten en diensten   3% 

 
 

4.3 Samenvatting 

Hoe wijdverbreid het Internet is, kan niemand exact zeggen. Wel is 
bekend dat het Internet de afgelopen jaren sterk is gegroeid en ook de 
komende jaren nog sterk zal groeien. Dit blijkt uit: 
- de toename van het aantal gebruikers; 
- de toename van het aantal netwerken dat toegang tot het Internet 

geeft; 
- de toename van de hoeveelheid gegevens (bytes) die via het 

Internet wordt verstuurd (aantal elektronische berichten, aantal op 
het World Wide Web opgevraagde bytes, en dergelijke); 

- de toename van de hoeveelheid informatie die op het Internet te 
vinden is (het aantal websites, het aantal webpagina’s, en 
dergelijke). 

De penetratie van het Internet is veel sneller verlopen dan die van 
andere media, zoals telefoon, radio en televisie. 
 
Recent marktonderzoek in de Verenigde Staten laat zien dat inmiddels 
48% van de volwassenen in de Verenigde Staten toegang heeft tot het 
Internet. Tot voor kort was de Internetpenetratie in Europa het hoogst 
in de Scandinavische landen, gevolgd door Nederland. Sinds de 
lancering van ‘gratis’ Internetabonnementen door verschillende 
providers is Nederland koploper voor wat betreft het percentage 
inwoners dat toegang heeft tot het Internet. Qua pc-gebruik stond 
Nederland al aan de top. 
Gemiddeld gebruikt men per huishouden in Nederland het Internet zes 
uur per week. De meest gebruikte toepassingen zijn het opvragen van 
informatie (76%) en e-mailen (68%). 
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De Internetgebruiker in Nederland heeft een relatief hoog 
opleidingsniveau, studeert of heeft een baan, is gemiddeld jonger en 
beschikt over een uitgebreider sociaal netwerk in vergelijking met 
degenen die het Internet niet gebruiken. 
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5 Het gebruik van het Internet in de zorgsector 

5.1 Verenigde Staten 

Het aantal pagina’s op het World Wide Web groeit exponentieel. Er 
zijn meer dan 100.000 websites met informatie over gezondheid en 
gezondheidszorg en dit aantal groeit nog steeds35. 
 
Omvang populatie 
In de Verenigde Staten vindt veel onderzoek plaats naar het gebruik 
van het Internet in relatie tot gezondheid. 
Het Pew Research Center onderzocht in 1998 waarnaar Amerikanen 
op het net zochten36. Gezondheidsinformatie kwam met 46% van alle 
Internetgebruikers op de zevende plaats na het weer (64%), 
technologie (59%), ontspanning (58%), business (58%), sport (47%) 
en internationale aangelegenheden (47%). 
 
Het aantal personen dat naar informatie over gezondheid en 
gezondheidszorg zoekt, zal de komende jaren toenemen. 
 
Figuur 5.1 Aantal personen in de VS dat naar informatie over 

gezondheid zoekt (in miljoen) 
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In 1999 bedroeg dit aantal 24,8 miljoen in de Verenigde Staten. Niet 
alleen het aantal neemt toe, maar ook de tijd die men besteedt aan het 
zoeken naar het tot zich nemen van informatie en het afnemen van 
diensten. Beter geïnformeerde en meer assertieve patiënten zullen van 
hun artsen en van andere zorgverleners betere dienstverlening 
verlangen. Volgens Bickert37 zullen hierop nieuwe toetreders tot de 
markt inspelen. Op termijn zal dit volgens haar leiden tot enkele 
actoren die door goede service en een goede 
prijs/kwaliteitsverhouding de markt gaan beheersen. 
 
Verschillende bronnen geven verschillende cijfers over het gebruik 
van het Internet voor het vinden van informatie over gezondheid en 
gezondheidszorg: 
- Een in 1997 gehouden onderzoek wees uit dat 43% van de bijna 41 

miljoen volwassenen in de VS, die het Internet gebruikten, naar 
gezondheidsinformatie had gezocht. Ondanks de wens van 
patiënten om via e-mail hun arts te kunnen raadplegen, beschikt 
slechts 1 à 2% van de artsen in de VS over deze faciliteit. 
Overigens is dit laatste niet zonder problemen; het antwoord op 
vragen rond onder meer aansprakelijkheid, privacy, 
vertrouwelijkheid en authenticiteit is immers niet zomaar te geven. 

 CNN meldde al eerder, in 1996, dat uit onderzoek38 bleek dat 
patiënten, voor wat betreft het ontvangen van 
gezondheidsinformatie via het Internet, dit soort via het Internet 
aangeboden informatie het liefst van hun arts zouden willen 
krijgen. 

- Het aantal personen dat het Internet hiervoor gebruikt, steeg 
volgens Cole-Gomolski in de Verenigde Staten van 15,6 miljoen in 
1997 tot 21,7 miljoen in 199839. 

- Van de 1023 personen die in 1998 door de Empower Health 
Corporation werden geïnterviewd40, zei 37% op het Word Wide 
Web te zoeken naar informatie over bepaalde aandoeningen en 
28% naar informatie over geneesmiddelen. 

- Volgens Miller en Reents van Cyber Dialogue41 ging het medio 
1998 om 18 miljoen volwassenen die het afgelopen jaar on line 
naar medische informatie hadden gezocht; slechts weinig minder 
dan het aantal dat geïnteresseerd was in de ‘news headlines’. 
Volgens dit onderzoek uit juli 1998 zullen binnen twee jaar 30 
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miljoen volwassenen in de Verenigde Staten naar medische 
informatie zoeken. 

- Volgens een rapport van Deloitte & Touche en VHA Inc.42 zochten 
in 1998 17,5 miljoen Amerikaanse volwassenen ofwel 43% van de 
40,6 miljoen Internetgebruikers via het Internet naar informatie 
over gezondheid. 81% van hen vond dat de informatie die zij zo 
kregen nuttig of zeer nuttig was. 50% van hen zocht naar 
informatie over bepaalde ziekten. Velen meenden dat zij van de 
traditionele bronnen te weinig informatie kregen: meer dan 
tweederde van de patiënten in de VS kregen geen 
informatie/schriftelijk materiaal over hun gezondheidstoestand of 
de gezondheidstoestand van hun kinderen, terwijl ze bij de arts 
waren; slechts eenderde kreeg informatie over hun medicatie. 
Driekwart van de consumenten die zich tot alternatieve genezers 
wendden, vond dat de door hen gegeven informatie even goed of 
beter was dan die van de traditionele medische 
beroepsbeoefenaren. In 1997 maakte 42% van de Amerikanen 
gebruik van alternatieve genezers; in 1990 was dit 34%. 

- Eind 1998 zochten volgens een onderzoek van Davis en Miller 22 
miljoen inwoners van de Verenigde Staten via het Internet naar 
informatie over de gezondheid43. Daarmee is gezondheid een van 
de meest scorende onderwerpen. Deskundigen verwachten dat eind 
1999 maar liefst 33 miljoen Amerikanen naar 
gezondheidsinformatie via het Internet zoekt. 

- Uit in 1999 door Schwarz Pharma gepresenteerd onderzoek44 bleek 
dat meer dan één op de vier Amerikanen (29%) via het Internet 
medische informatie over ziekten en behandelingen voor zichzelf 
of een familielid verzamelt. Vrouwen doen dit meer dan mannen, 
namelijk 33% tegen respectievelijk 24%. Uit het onderzoek bleek 
verder dat: 
- 18-44 jarigen twee keer zoveel gebruikmaakten van het Internet 

voor het verkrijgen van medische informatie dan 55+-ers, 
namelijk 35% tegen 19%. 

- mensen met kinderen het Internet hiervoor meer gebruiken dan 
mensen zonder kinderen, namelijk 37% tegen 23%. 

Wanneer de resultaten van onderzoek naar het gebruik van het Internet 
in de VS samenvatten dan blijkt dat tussen de 29% en 54% van de 
Internetgebruikers regelmatig naar gezondheidsinformatie zoekt. 
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Onderzoeker/Bureau Jaar % 

Davis & Miller 1999 54 

Cole-Gomolski 1998 53 

Pew Research 1998 46 

Cyber Dialogue 1998 44 

Deloitte & Touche / VHA 1998 43 

CNN 1997 43 

Empower Health 1998 37 

Schwarz Pharma 1999 29 

 
Volgens de Harris Poll45 had in juli 1999 48% van de Amerikaanse 
volwassenen (97 miljoen mensen) toegang tot het Internet; 74% van 
hen (70 miljoen) heeft via het Internet ten minste één keer naar 
gezondheidsinformatie gezocht: 55% deed dat voor zichzelf; 57% 
voor familieleden en 15% voor vrienden. De meest bezochte sites 
waren die van verenigingen van artsen (40%), patiënten-
supportgroepen (32%), farmaceutische bedrijven (20%) en 
ziekenhuizen (16%). Het meest werd gezocht naar informatie over 
depressies (19%), allergieën (16%), kanker (15%), artritis of reuma 
(10%), hoge bloeddruk (10%), migraine (9%), angststoornissen (9%), 
hartziekten (8%) en slaapstoornissen (8%). 
 
Een andere aanwijzing voor de behoefte aan gezondheidsinformatie is 
het gebruik van Medline, een database op medisch gebied die in 1998 
9,2 miljoen artikelen bevatte; maandelijks worden er circa 33.000 
artikelen aan toegevoegd. Nadat in juni 1997 het raadplegen van 
Medline gratis werd, steeg het gebruik van 7,4 miljoen over heel 1996 
naar 7,6 miljoen in de maand maart 1998. Het gebruik 
vertienvoudigde naar 75 miljoen zoekopdrachten per jaar46. 
 
Goggins et al deden onderzoek naar de website van het John Hopkins 
Hospital over pancreaskanker47. Het discussieplatform hierover 
ontving in de periode september 1996 tot maart 1998 16.065 
berichten; het werd in deze periode maar liefst 521.624 maal 
geraadpleegd. Dit zijn opmerkelijke cijfers wanneer men weet dat er 
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in de Verenigde Staten bij ongeveer 27.000 patiënten jaarlijks 
pancreaskanker wordt gediagnosticeerd en dat de meeste patiënten 
slechts een paar maanden leven. 
 
Aard populatie en hun zoekgedrag 
Volgens Miller en Reents van Cyber Dialogue48 zoeken de meeste 
mensen naar informatie over ziekten; één op de vier van deze in ziekte 
geïnteresseerde personen meldt zich aan bij een on line supportgroup. 
De meest geraadpleegde ziektecategorie is kanker; hierna komt 
hartziekte. Vervolgens wordt veel gezocht naar voeding en diëten. In 
navolgend schema is dit weergegeven: 
 
Onderwerp % mannen % vrouwen totaal 

Ziekte 52 52 52 

Voeding en diëten 32 39 36 

Geneesmiddelen 34 32 33 

Gezondheid van de vrouw 15 45 31 

Fitness 28 30 29 

Gezondheid van het kind 10 19 15 

 
De meeste personen zoeken daarbij voor zichzelf, 20% van hen voor 
hun partner en 13% van hen voor hun ouders of schoonouders. 27% 
van de ouders met kinderen zocht in 1998 naar gezondheidsinformatie 
voor hun kinderen; in 1997 was dat nog maar 15%. 
Amerikanen die naar gezondheidsinformatie zoeken, zijn gemiddeld 
ouder en hoger ontwikkeld en hebben een hoger inkomen dan de 
doorsnee Internet-gebruiker. 
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 Demografische gegevens Verenigde Staten 

 Totaal 
volwassenen

Volwassenen 
die on line zijn 

Zoekers naar 
gezondheids- 
informatie 

Verhouding man/vrouw 47-53 54-46 47-53 

Gemiddelde leeftijd 44,0 38,7 41,0 

Gemiddeld inkomen $ 43.200 $ 56.800 $ 61.700 

College/graduated 49% 74% 81% 

Etnische minderheid 22% 16% 15% 

Gehuwd 59% 59% 68% 

Met kinderen 39% 43% 43% 

Aantal jaar on line - 2,0 2,2 

 
Degenen die op het Internet naar gezondheidinformatie zoeken, 
blijken ook meer on line te winkelen. 
 
 Zoekers naar 

gezondheidsinfo 
Niet-zoekers 

On line op zoek naar productinformatie 67% 49% 

Off line kopen na on line zoeken 51% 29% 

On line kopen na on line zoeken 40% 21% 

 
Degenen die on line naar gezondheidsinformatie zoeken, zijn eerder 
geneigd on line producten te kopen. Het gaat hierbij om alle 
producten, dus niet alleen om gezondheidsproducten, zoals 
geneesmiddelen, medische hulpmiddelen, vitaminen en 
voedingssupplementen. 
Eén van de redenen dat mensen in de VS via het Internet naar 
gezondheidsinformatie zoeken, is het gegeven dat ze ontevreden zijn 
over hun artsen. 
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Stelling % consumenten dat het 
hiermee eens is 

Artsen besteden nu minder tijd aan hun 
patiënten dan 10-15 jaar geleden 

77% 

De meeste artsen zijn gehaast 65% 

Ontevreden over de duur van het consult 47% 

Ontevreden over de bereikbaarheid van 
de arts 

43% 

 
Wanneer consumenten in de VS gevraagd werden van wie ze het liefst 
via het Internet informatie zouden willen krijgen, zegt van de 
volwassenen die het Internet gebruiken: 
 
 % 

Eigen arts 54 

Landelijke medische deskundigen 54 

Ziekenhuis 42 

Patiënten Supportgroep  32 

Leverancier van genees- en hulpmiddelen 29 

 
Het probleem is echter dat artsen nog niet zover zijn dat ze hierin 
kunnen voorzien. Overigens heeft de meerderheid van hun patiënten 
geen Internetaansluiting. Dit leidt ertoe dat wat er via het Internet op 
dit gebied gebeurt, eerder aanvullend dan in de plaats van gebeurt. 
95% van de artsen in de VS prefereert face-to-face contact; ca. 20% 
ziet het Internet als een goed medium voor het contact met hun patiën-
ten. 
 
Internetgebruik door artsen 
Ook naar het gebruik van Internet door artsen is onderzoek verricht. 
Uit een onderzoek van de P\S\L Consulting Group49 in 1998 bleek dat 
80% van de artsen in Noord-Amerika, Europa en Azie over een 
computer beschikt; 44% van hen had toegang tot Internet. Van de 
overige 56% zei tweederde van plan te zijn op korte termijn toegang 
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tot Internet te krijgen. Internet wordt door artsen het meest gebruikt in 
de  
Verenigde Staten, Canada en Groot-Brittanie, waar bijna 75% van de 
artsen dagelijks of wekelijks Internet gebruikt. 
 
Figuur 5.2 Percentage artsen dat het Internet gebruikt 

 
 
In het algemeen gebruiken mannelijke artsen Internet frequenter dan 
hun vrouwelijke collegae. De meest genoemde redenen voor artsen om 
het Internet te gebruiken zijn (in percentage van alle gebruikende 
artsen): 
- het verkrijgen van algemene informatie    43% 
- het verkrijgen van medische informatie    27% 
- het communiceren via e-mail    22% 
- de toegang tot medische literatuur/tijdschriften    22% 
De meest genoemde nadelen die Internet gebruikende artsen noemen, 
zijn: 
- het kost veel tijd om informatie te vinden    40% 
- het is lastig om informatie te vinden    16% 
- de kosten      9% 
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15% van alle ondervraagde artsen (1103) heeft één of meer van hun 
patiënten aanbevolen om het Internet te gebruiken voor het verkrijgen 
van gezondheidsinformatie. Dit was vooral in de Verenigde Staten en 
Canada het geval. De artsen die hun patiënten het gebruik van het 
Internet aanbevolen, deden dit gemiddeld bij 5 patiënten per maand. 
Van alle artsen die het Internet gebruiken, zegt 
dat diens gebruik in de toekomst zal: 
- 33% dat diens gebruik in de toekomst zal toenemen 
- 50% dat diens gebruik zal gelijk blijven 
- 17% dat diens gebruik zal dalen 
Van alle artsen die het Internet niet gebruiken, zegt 
-  27% binnen 6 maanden toegang te zullen hebben 
- 17% binnen een half en een jaar toegang te zullen hebben 
-  36% na één jaar toegang te zullen hebben 
-  20% geen toegang te zullen krijgen 
Als reden om het Internet tot op heden niet te gebruiken zegt:  
       Nederland  alle landen 
- tijdgebrek   60%    35% 
- kan er niet mee omgaan   37%    31% 
- geen computer/geen toegang  35%    34% 
- geen behoefte aan/prefereer   32%    29% 
 andere informatiebronnen 
- eraan verbonden kosten   23%    17% 
- geen belangstelling   13%    21% 
 
Artsen die een paar jaar geleden nog nooit van hun patiënten hoorden 
dat ze gezondheidsinformatie via het Internet kregen, zeiden in 1998 
dat eenderde van hun patiënten informatie on line krijgt50. 
 
Uit in 1999 door de Healtheon Corporation uitgevoerd onderzoek51 
blijkt dat 85% van de artsen in de Verenigde Staten het Internet 
gebruikt. In de eerste drie maanden van 1999 betekende dit een 
toename in gebruik van 42%. Van de geënquêteerde artsen gebruikt 
63% dagelijks e-mail; 33% communiceert via e-mail met zijn of haar 
patiënten (een stijging van ongeveer 20% in de eerste drie maanden 
van 1999; in 1997 gebeurde dit nog nauwelijks). 
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5.2 Europa 

Volgens een in maart/april 1999 gehouden onderzoek van de 
Zwitserse Health on the Net Foundation (HON)52 is 60% van degenen 
die naar gezondheidsinformatie zoekt, 40 jaar of ouder; 8% is ouder 
dan 60 jaar. 
 
Europese Internetgebruikers zijn gemiddeld iets jonger dan de 
Amerikaanse gebruikers: 
 
Leeftijd Europa Noord Amerika 

20-29 jaar 17% 8% 

30-39 jaar 30% 18% 

 
Overigens was 80% van de Europese respondenten beroepsmatig in de 
zorgsector werkzaam. Zij zochten vooral naar informatie over 
onderzoek en nieuwe behandelwijzen en naar informatie om meer 
kennis te krijgen over de pathologieën voor hun patiënten (51% in 
Europa en 43% in Noord-Amerika) alsook voor henzelf (53% in 
Europa en 74% in Noord-Amerika). 28% van de Europese medische 
beroepsbeoefenaren gebruikte het Internet korter dan één jaar; voor 
Noord-Amerika was dit 20%. 
Maar liefst 95% van de respondenten gaf aan nuttige informatie op het 
Internet te hebben gevonden. Niettemin vindt 60% van de minder 
ervaren gebruikers en 74% van de ervaren gebruikers (meer dan 3 jaar 
ervaring) dat de informatie op het Internet verbeterd moet worden. 
Medische beroepsbeoefenaren maken zich meer zorgen over de 
kwaliteit van de aangeboden informatie dan de doorsnee consument: 
75% van de beroepsbeoefenaren meent dat de informatie verbeterd 
moet worden tegen 58% van de doorsnee consument. Maar liefst 34% 
van degenen niet beroepsmatig in de zorgsector werkzaam zijn, heeft 
geen mening over de kwaliteit van de informatie. 
Volgens dit HON-onderzoek neemt het aantal mensen in Europa dat 
geïnteresseerd is in gezondheidsinformatie via het Internet snel toe.  
 
Artsen in Europa beschikken in mindere mate over Internet dan hun 
Amerikaanse collegae. Terwijl in de VS meer dan 80% van de artsen 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  51 

een Internetaansluiting heeft, is dit percentage onder Duitse artsen, 
volgens een peiling van Gemini Consulting.53 eind oktober 1999, 60%.  
 
Uit dit onderzoek onder bijna 5.000 Duitse artsen blijkt verder dat: 
- nieuwe media nog lang niet zo geaccepteerd zijn als traditionele 

media, zoals vaktijdschriften, congressen en artsenbezoekers; 
- Duitse artsen zich zien als een doelgroep voor de websites van de 

farmaceutische industrie; 
- meer dan de helft van de Duitse artsen denkt dat het Internet op 

termijn het belangrijkste communicatiemedium in de zorgsector 
wordt; 

- het informatieaanbod via het Internet de interactie tussen arts en 
farmaceutische industrie zal beïnvloeden; 

- het Internet in toenemende mate als distributiekanaal voor 
geneesmiddelen gebruikt zal worden; 

- het informatieaanbod via het Internet de relatie tussen arts en 
patiënt zal bemoeilijken, onder meer doordat patiënten bepaalde 
middelen of therapieën zullen eisen; 

- het informatieaanbod via het Internet de diagnose- en 
therapiestelling zullen beïnvloeden. 

 
Volgens een onderzoek in maart 1999 door de NOP Research Group 
beschikte ca. 25% van de huisartsen in het Verenigd Koninkrijk over 
toegang tot het Internet. Een jaar eerder bedroeg dit percentage 15%. 
Het Internet werd door huisartsen hoofdzakelijk thuis gebruikt: 82% 
van hen zijn mannen die na 1975 zijn afgestudeerd.54 
 
 
5.3 Nederland 

Al eind 1995 wezen Van Straalen en Hage55 op het 
gebruiksvriendelijke karakter van het World Wide Web en spraken ze 
de verwachting uit dat Internet in de medische wereld ruim ingang zou 
vinden. Ze wezen erop dat artsen voor hun informatievoorziening 
steeds meer op elektronische bronnen zijn aangewezen. 
 
In 1998 schatte Vogel56 dat circa 20% van de huisartsen toegang tot 
het Internet had.  
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Onderzoekers komen tot verschillende uitkomsten. Volgens een in 
januari 1999 in opdracht van Astra Pharmaceutica uitgevoerd 
onderzoek zou de Internetpenetratie onder huisartsen in Nederland 
slechts 14% bedragen. Volgens een ander in medio 1999 gehouden 
onderzoek zou dit percentage hoger zijn: 61% van de huisartsen 
beschikt over een Internetaansluiting, 56% heeft thuis Internet, 20% 
heeft het in de praktijk. Het merendeel van deze huisartsen gebruikt 
het Internet niet in het kader van zijn beroepsuitoefening. Als grootste 
belemmering hiervoor worden genoemd: tijdsgebrek, te trage 
verbinding en te onoverzichtelijke informatie. 
 
Het is moeilijk om inzicht te krijgen in de mate waarin in Nederland 
woonachtige patiënten van het Internet gebruikmaken. Wanneer aan 
patiëntenorganisaties de vraag wordt gesteld in welke mate hun leden 
het Internet gebruiken57, weet men dit doorgaans niet. In een aantal 
gevallen worden schattingen gegeven. Deze lopen uiteen van 5% tot 
35%. De hoogte van dit percentage is sterk afhankelijk van de aard 
van de aandoening/ziekte. Veel patiëntenorganisaties hebben 
hoofdzakelijk ouderen onder hun leden, die niet beschikken over een 
pc. Andere patiëntenorganisaties hebben voornamelijk 
uitkeringsgerechtigden onder hun leden; ook deze beschikken 
vanwege hun beperkte financiële middelen doorgaans niet over een pc. 
Uit Nivel-onderzoek58 blijkt dat de chronisch zieke per maand 
ongeveer fl. 350,- minder te besteden heeft dan de gemiddelde 
Nederlander. Het komt slechts sporadisch voor dat de mate van 
Internetgebruik relatief hoog is (ca. 35% zoals bij de RSI-
Patiëntenvereniging). Grosso modo zal het percentage 
Internetgebruikers onder leden van patiëntenorganisaties rond 10% 
liggen. 
In veel verenigingen zijn er enkele voortrekkers die erg actief zijn in 
het gebruik van het Internet. Deze zitten veelal in het bestuur van 
betreffende vereniging; zij zorgen ervoor dat via het Internet 
informatie over nieuwe ontwikkelingen wordt verzameld en wordt 
doorgegeven aan de achterban. Ook wordt het Internet gebruikt voor 
het verspreiden van documenten voor bestuursvergaderingen. 
 
Verenigingen die via e-mail bereikt kunnen worden, zien een toename 
van het aantal vragen om informatie dat via het Internet wordt 
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ontvangen. Ook het aantal bezoekers van Websites van 
patiëntenorganisaties neemt toe; zo groeide het aantal bezoekers aan 
de website van de Vereniging Spierziekten Nederland (VSN) van 800 
per maand in 1995 naar 9.000 – 10.000 per maand in 1999. 
Websites van patiëntenorganisaties worden overigens niet alleen door 
patiënten/consumenten geraadpleegd. Vooral wanneer het om 
zeldzaam voorkomende ziekten of aandoeningen gaat, worden de 
websites ook door artsen en verpleegkundigen geraadpleegd. 
 
 
5.4 Samenvatting 

Volgens recent onderzoek gebruikt meer dan 50% van de 
Amerikaanse Internetgebruikers het Internet om naar informatie op het 
gebied van gezondheid te zoeken. Voor Nederland is dit percentage 
niet bekend. Wel is bekend dat de aantallen bezoekers van websites 
van patiëntenorganisaties en  van organisaties van beroepsbeoefenaren 
groeien. 
Daar staat tegenover dat de in Nederland woonachtige patiënt in 
mindere mate Internet gebruikt dan de gemiddelde Nederlandse 
burger. Hiervoor zijn twee belangrijke redenen aan te voeren:  
- onder patiënten bevinden zich relatief veel ouderen; het pc-

gebruik, en daarmee het Internetgebruik, onder ouderen is 
geringer; 

- vooral chronische patiënten zijn financieel minder draagkrachtig; 
dit belemmert hun mogelijkheden om een pc aan te schaffen. 

In dit verband spreekt men van een toenemende digitale tweedeling in 
de samenleving. Hierdoor kan een deel van de bevolking niet 
profiteren van de kansen die het Internet biedt. 
 
Zorgverleners maken in het algemeen nog slechts in beperkte mate 
gebruik van het Internet voor hun beroepsuitoefening. Elektronische 
communicatie tussen patiënt en diens zorgverlener is tot op heden nog 
niet van de grond gekomen. 
 
 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  54 

6 Internettoepassingen in de gezondheidszorg 

6.1 Inleiding 

Op het Internet zijn vele sites die gezondheid en ziekte als thema 
hebben en die vaak worden geraadpleegd. Het aantal 
‘gezondheidssites’, waarvan de meeste zich in de Verenigde Staten 
bevinden, wordt geschat op meer dan 25.000 Het aantal webpagina’s 
met informatie over gezondheid bedroeg volgens een peiling door 
Gemini Consulting in oktober 1999 22 miljoen. Dit aantal neemt 
dagelijks toe.59 
 
Om het Internetadres te vinden van één van de vele gezondheidssites 
kan worden gebruikgemaakt van een algemene zoekmachine, zoals 
Altavista, Lycos, etc. Zij vormen voor de gebruiker als het ware de 
toegangspoort tot het Internet en worden dan ook vaak aangeduid met 
de term portal site of webportaal. Naast algemene zoekmachines, 
soms aangeduid met de term horizontaal webportaal, waar men 
meestal alleen via trefwoorden kan zoeken, zijn er ook webportalen 
die zich op een bepaald terrein richten en links bieden naar andere 
sites (verticaal webportaal). Deze zijn in categorieën ondergebracht, 
zodat men snel een overzicht heeft van een aantal sites op een bepaald 
gebied. Ook ‘gewone sites’ bevatten vaak links naar andere sites. 
Sommige zijn zeer uitgebreid en zijn daarmee een (verticaal) 
webportaal op een bepaald terrein geworden.  
 
Een voorbeeld van een webportaal is Overheid.nl (zie figuur 1), die 
naar allerlei overheidssites verwijst. 
 
Er kunnen velerlei redenen zijn voor patiënten/consumenten om 
gebruik te maken van het Internet in verband met gezondheid of 
ziekte. Globaal kunnen ze in de volgende categorieën worden 
ondergebracht: 
- raadplegen van databanken; 
- lotgenotencontact; 
- verrichten van transacties; 
- consulteren van hulpverleners; 
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- overige toepassingen. 
 
Figuur 1: het webportaal van de Nederlandse overheid 
(www.overheid.nl) 
 
In dit hoofdstuk wordt allereerst kort ingegaan op de verschillende 
categorieën. Daarna worden aan de hand van  
voorbeelden concrete Internettoepassingen geïllustreerd. Hierbij 
toepassingen bieden uit verschillende categorieën, bijvoorbeeld naast 
het raadplegen van databanken ook lotgenotencontact. 
 
 
6.2 Raadplegen van databanken 

De patiënt kan op het Internet zoeken naar informatie over 
symptomen, ziekten, behandelingen, etc. Dit wordt hier aangeduid als 
het raadplegen van databanken. Hierbij kan een onderscheid gemaakt 
worden in informatie die betrekking heeft op de reguliere 
gezondheidszorg en die welke alternatieve gezondheidszorg betreft. 
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6.3 Lotgenotencontact 

Nieuwsgroepen en e-mail vormen een laagdrempelig medium voor 
patiënten om, al of niet anoniem, contact te zoeken met lotgenoten en 
onderling ervaringen uit te wisselen. Internet maakt communicatie 
mogelijk ongeacht plaats of tijd. Vooral voor patiënten met zeldzame 
ziekten is het Internet een uitkomst. Het Internet maakt de wereld tot 
een global village, waarbij het even gemakkelijk is contact te leggen 
met iemand twee straten verderop als met iemand aan de andere kant 
van de wereld. Voorwaarde hierbij is wel dat de patiënt de Engelse 
taal machtig is. 
 
 
6.4 Verrichten van transacties 

Het verrichten van transacties betreft zaken zoals het maken van 
afspraken, bestellen van producten, etc. Via het Internet kunnen legio 
producten besteld worden. Met name kunnen geneesmiddelen 
genoemd worden. In Nederland mogen alleen OTC-geneesmiddelen 
(geneesmiddelen, die zonder recept verkrijgbaar zijn) via het Internet 
verkocht worden. Op buitenlandse sites kunnen evenwel 
geneesmiddelen die in Nederland alleen op recept verkrijgbaar zijn, 
wel zonder recept besteld en (illegaal) in Nederland geleverd worden. 
In een volgende paragraaf wordt hiervan een voorbeeld gegeven. 
 
 
6.5 Consulteren van hulpverleners 

Cyberdoctor 
De patiënt kan via het Internet ook in contact komen met een 
hulpverlener; in Internetjargon een ‘cyberdoctor’ genoemd. Hierbij is 
de hulpverlener niet de ‘reguliere’ hulpverlener van de patiënt. De 
cyberdoctor kan zich waar dan ook ter wereld bevinden. De patiënt 
heeft alleen via het Internet contact met hem of haar. Deze contacten 
kunnen de vorm aannemen van iets wat sterk op een behandeling lijkt. 
Hiervoor wordt wel de term E-therapy gebruikt. Bij psychotherapie 
kan de behandeling zelfs geheel via het Internet plaatsvinden. 
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Farmacotherapeutische behandelingen kunnen uiteraard niet via het 
Internet plaatsvinden, maar de begeleiding ervan is wel mogelijk. 
 
Reguliere hulpverlener 
De patiënt kan via het Internet ook communiceren met zijn of haar 
‘eigen’ hulpverlener, zoals de eigen huisarts; bijvoorbeeld via e-mail. 
Het verschil met een cyberdoctor is dat de hulpverlening primair 
buiten het Internet om plaatsvindt c.q. gestart is: patiënt en 
hulpverlener hebben in een eerder stadium persoonlijk contact met 
elkaar gehad. De reguliere hulpverlener zal doorgaans in Nederland 
praktijk houden. 
 
 
6.6 Overige toepassingen 

Er zijn ook andere toepassingen die relevant zijn voor de zorg aan 
patiënten, ofwel direct, ofwel indirect. Hier worden enkele 
voorbeelden gegeven. Feitelijk vallen ze buiten de scope van deze 
studie. Ze zijn evenwel toch opgenomen om de raakvlakken tussen 
informatie voor patiënten en informatie voor anderen ten behoeve van 
patiënten te illustreren. 
 
Trials 
Een voorbeeld dat onder de categorie ‘overige toepassingen’ 
geschaard kan worden, is het gebruik van het Internet door fabrikanten 
voor het verkrijgen van informatie van de patiënt. Dit kan de vorm 
aannemen van trials, waarbij patiënten naar hun ervaringen met een 
bepaald middel wordt gevraagd. 
 
Monitoren van de gezondheidstoestand 
Internet maakt het mogelijk om snel gegevens te krijgen over de 
gezondheidstoestand in bepaalde regio’s. Dit kan via het creëren van 
een netwerk tussen bepaalde centra, zoals de WHO heeft gedaan voor 
het krijgen van actuele informatie over het voorkomen van griep60. 
Het kan echter ook door directe monitoring van mensen. De standaard 
Internetprotocollen maken het mogelijk om dagelijks de 
gezondheidsstatus van grote groepen personen te monitoren. Dit 
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bevordert het bieden van zorg op maat en bespaart kosten voor onder 
meer klinisch onderzoek61.  
Telemedicine 
In het voorafgaande is de communicatie met hulpverleners via het 
Internet genoemd. De communicatie blijft hierbij beperkt tot 
informatie ‘die via het toetsenbord’ wordt verstrekt. Telemedicine gaat 
een stap verder. Diagnostiek en behandeling, waarbij fysiek contact 
met de patiënt noodzakelijk is, wordt hierbij op afstand verricht 
Hierbij kan gedacht worden aan het meten van de bloeddruk, het 
bepalen van het suikergehalte van het bloed of het maken van een 
ECG bij/door de patiënt thuis. De meetgegevens worden via het 
Internet naar de arts in het ziekenhuis gestuurd en beoordeeld. Op 
basis van deze informatie kan de arts bijvoorbeeld de medicatie 
aanpassen en de patiënt hierover via e-mail berichten. Ook op het 
terrein van behandeling zijn ontwikkelingen gaande. Zo wordt 
bijvoorbeeld in de VS gewerkt aan een systeem voor remote 
rehabilitation . De computer registreert de bewegingen van de patiënt. 
De patiënt kan daardoor bijvoorbeeld thuis revalideren, terwijl de 
medisch-specialist op afstand begeleidt. 
Telemedicine is in ontwikkeling. In de Verenigde Staten zijn veel 
programma’s op dit gebied gericht op consultaties waarbij 
gebruikgemaakt wordt van interactieve video en op ‘store and 
forward’ teleradiologie. Dit laatste houdt in dat (stilstaande) beelden 
worden uitgewisseld (in tegenstelling tot bewegende videobeelden); 
hierbij kan volstaan worden met een beperktere bandbreedte. In 1997 
vonden in de VS 250.000 diagnostische teleradiologiestudies plaats en 
46.000 teleconsultaties. 
Telethuiszorg is een hulpmiddel om adequate thuiszorg tegen 
aanvaardbare kosten mogelijk te maken. Behalve de mogelijkheid 
voor de arts om de patiënt te zien en met deze te communiceren, 
kunnen er ook diagnostische toepassingen op het systeem worden 
aangesloten. Voorbeelden hiervan zijn62: 
- een elektronische stethoscoop om hart en longen van de patiënt te 

beluisteren; 
- pulse-oximetrie en het elektronisch doorgeven van gegevens over 

de ademhaling om patiënten met longziekten te monitoren; 
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- het monitoren van de glucose in het bloed van diabetespatiënten, 
teneinde te bereiken dat ze de juiste hoeveelheid insuline 
toegediend krijgen; 

- het monitoren van bloeddruk om patiënten langer thuis te laten 
blijven;  

- het monitoren van zwangeren met een hoog risico op 
complicaties. 

 
Ook in andere landen worden er activiteiten op dit gebied 
ondernomen. Zo wordt er in het Universiteitsziekenhuis van Tromso 
in Noorwegen reeds routinematig telemedicine bedreven. Aangezien 
het noorden van Noorwegen in de winter niet of nauwelijks 
begaanbaar is, biedt telemedicine in een aantal gevallen uitkomst. Al 
in de periode juni 1995 tot 1996 vonden er 334 videoconferenties 
plaats waaraan 2.715 personen deelnamen. In 39 van de sessies 
werden 478 patiënten gezien. In 1995 ontving dit ziekenhuis 6.917 
teleradiologie-studies63. 
 
 
6.7 Praktijkvoorbeelden 

Zoals eerder is vermeld, zijn er meer dan 25.000 ‘gezondheidssites’. 
Het is dan ook nagenoeg onmogelijk om hiervan een volledig 
overzicht te geven. Daarnaast zou een dergelijk overzicht snel 
gedateerd zijn, aangezien er dagelijks nieuwe sites bijkomen. In de 
volgende paragrafen zullen slechts enkele voorbeelden ter illustratie 
gegeven kunnen worden. Opgemerkt wordt dat de webpagina’s, zoals 
deze in de figuren zijn weergegeven, slechts een tijdopname zijn, dat 
de webpagina’s en de adressen van de sites kunnen veranderen en dat 
de site geheel verdwenen kan zijn. 
 
Databanken in relatie tot de reguliere zorg 
 
Wetenschappelijke informatie 
Het Internet bevat een schat aan informatie over resultaten van 
wetenschappelijk onderzoek. De Amerikaanse overheid heeft hierbij 
een belangrijke voortrekkersrol gehad, met name via de National 
Library of Medicine in de VS. Door het vrij toegankelijk maken van 
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de database Medline in de vorm van PubMed, die 11 miljoen citaten 
en vaak abstracts van wetenschappelijke artikelen bevat, is de 
belangrijkste medisch-wetenschappelijke literatuur voor iedereen 
beschikbaar (zie figuur 2).  
 

 
Figuur 2: de home page van de NLM (www.nlm.nih.gov) 
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De hoeveelheid gegevens is groot; zo levert een zoekvraag naar 
multiple sclerosis 19.518 hits (zie figuur 3). 
 

 
Figuur 3: resultaat van de zoekvraag ‘multiple sclerosis’ op medline 
 
Informatie over ziekten en behandelingen 
Behalve verwijzingen naar wetenschappelijke literatuur bevat 
MedlinePlus ook veel informatie over en gerelateerd aan ziekten. Zo 
zijn er bijvoorbeeld ook verwijzingen naar klinische studies. (zie 
figuur 4). MedlinePlus kan door de vele links die het biedt, gezien 
worden als een ‘overheidswebportaal’. Hierdoor heeft iedereen 
toegang tot de state-of-the art-informatie over diagnose en 
behandeling van ziekten.  
 
Het National Guideline Clearinghouse in de VS en de Canadese CPG-
infobase (zie figuren 5 en 6) bevatten een groot aantal diagnostische 
en behandelingsrichtlijnen. Van een deel hiervan bestaan 
publieksversies. In figuur 7 is een klein gedeelte van de richtlijn voor 
het al of niet bepalen van het cholesterolgehalte in het bloed als 
voorbeeld genomen. 
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Figuur 4: Medline bevat veel informatie over ziektebeelden 

 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  63 

Figuur 5: het National Guideline Clearinghouse (www. guideline.gov) 
 
 

Figuur 6: de Canadese CPG infobase (www.cma.ca) 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  64 

 

 
Figuur 7: voorbeeld van een Clinical Practice Guideline 
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Een andere Amerikaanse overheidsorganisatie die veel informatie via 
het Internet beschikbaar stelt, is de Food and Drug Administration 
(FDA) (zie figuur 8). 
 

 
Figuur 8: de Food and Drug Administration (www.fda.gov) 
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Figuur 9: Healthfinder: een overheidsportal (www.healthfinder.gov) 
 
Een specifiek op de consument gerichte gezondheidssite van de 
Amerikaanse overheid is Healthfinder (zie figuur 9). Het geeft niet 
alleen veel informatie over ziekten, maar ook over preventie ervan. 
Daarnaast is het een belangrijke portal naar andere gegevensbronnen. 
Van de site waarnaar verwezen wordt, kan men een aantal gegevens 
opvragen, zoals wie het sponsort (zie figuur 10). Dit geeft houvast ten 
aanzien van de betrouwbaarheid van de geleverde informatie.  
 
Er zijn ook webportalen op commerciële basis, zoals healthgate.com, 
waarbij in de database opgenomen bedrijven of instellingen moeten 
betalen voor elke keer dat hun site wordt aangeklikt. 
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Figuur 10: Healthfinder geeft aan wie de site sponsort 
 
Geneesmiddeleninformatie 
Informatie over geneesmiddelen is eveneens vrij toegankelijk. De 
FDA informeert patiënten via zogenoemde Consumer Drug 
Information Sheets. Dit betreft echter alleen nieuwe geneesmiddelen 
die sinds januari 1998 tot de Amerikaanse markt zijn toegelaten. 
Daarnaast is er het probleem dat merknamen in Nederland kunnen 
verschillen van die in de VS.  
 
In Nederland is het Repertorium, dat een overzicht geeft van door het 
College ter beoordeling van geneesmiddelen geregistreerde 
informatieteksten van farmaceutische specialités, via het Internet te 
raadplegen (zie figuren 11 en 12). Het College ter beoordeling van 
geneesmiddelen overweegt momenteel of zij de officiële 
bijsluiterteksten van alle in Nederland geregistreerde geneesmiddelen, 
dus ook die welke niet in het Repertorium zijn opgenomen, in de 
toekomst via het Internet beschikbaar zal stellen. 
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Figuur 11: geneesmiddeleninformatie op het Internet 
(www.nefarma.nl) 
 

 
Figuur 12: geregistreerde informatietekst van een merkgeneesmiddel 
 
Informatie over de kwaliteit van zorg 
De Consumentenbond heeft in Nederland de eerste stappen gezet met 
het publiceren van vergelijkende kwaliteitsgegevens van de 
zorgverlening door een aantal ziekenhuizen te vergelijken 
(Consumentengids, september 1999). In de Verenigde Staten en met 
name in de staten New York en New Jersey is men al verder. 
Periodiek worden daar consumer reports op het Internet gepubliceerd 
(zie figuur 13). 
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Figuur 13: overheidsrapporten over de kwaliteit van de zorg in de 
staat  New Jersey (www.state.nj.us) 
 
De rapporten geven kwaliteitscijfers aan instellingen en individuele 
hulpverleners. In het Coronary Artery Bypass Surgery Report van de  
New York State Department of Health wordt van elke hartchirurg de 
sterfte van zijn patiënten (risk-adjusted mortality rates) aangegeven 
(zie figuur 14). (Op deze cijfers is overigens veel kritiek, omdat het, 
ondanks dat ze ‘risk-adjusted’ zijn, zouden leiden tot 
patiëntenselectie). In het Nursing Home Performance Report van het 
New Jersey Department of Health and Senior Services wordt de 
kwaliteit van verpleeghuizen vergeleken (zie figuur 15). 
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Figuur 14: de staat New York publiceert de performance van hart- 
chirurgen op het Internet (www.health.state.ny.us) 
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Figuur 15: beoordeling van verpleeghuizen in New Jersey 
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Figuur 16: de zorgverzekeraar ANOVA publiceert de wachtlijsten 
voor een aantal aandoeningen (www.anova.nl) 
 
In Nederland publiceert de zorgverzekeraar ANOVA de wachtlijsten 
voor een aantal behandelingen in een ziekenhuis in de regio Utrecht 
op het Internet (zie figuur 16). 
 
Nederlandse gezondheidssites 
In Nederland zijn er eveneens vele sites op het terrein van gezondheid 
en gezondheidszorg. De ‘gezondheidsafdeling’ van 
www.startpagina.nl geeft een aardige indruk (gezondheid.pagina.nl) 
(zie figuur 17). 
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Figuur 17: een gedeelte van gezondheid.pagina.nl 
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Databanken voor alternatieve gezondheidszorg 
Er zijn vele sites die allerlei alternatieve behandelingsmethoden of 
geneesmiddelen aanprijzen (zie figuur 18). Vaak wordt in een 
mengeling van wetenschappelijke en niet-wetenschap-pelijke 
artikelen, allerlei behandelingen en/of (al of niet geregistreerde) 
geneesmiddelen aangeprezen voor bepaalde ziekten. Voor veel van 
deze producten is de wetenschappelijke basis wankel. Dergelijke 
reclame is overigens niet specifiek voor het Internet. In vele 
tijdschriften en huis-aan-huis bladen treft men deze aan. 
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Figuur 18: voorbeeld van een site voor alternatieve geneesmiddelen 
(www.lef.org) 
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Logistieke informatie 
Logistieke informatie over ziekenhuizen in Nederland is beschikbaar 
bij het Digitaal Ziekenhuis Nederland. Een aantal Nederlandse 
ziekenhuizen zijn hier vertegenwoordigd. De informatie verschilt van 
ziekenhuis tot ziekenhuis, maar vrijwel altijd worden de bezoektijden 
aangegeven en is er een routebeschrijving (zie figuren 19 en 20). 
 
Het Digitaal Ziekenhuis Nederland bevat overigens veel meer 
informatie. Zo is er informatie te vinden over ziektebeelden 
geneesmiddelen (medicijngids), patiëntenorganisaties etc. 
 

 
 
Figuur 19: informatie over ziekenhuizen op het Internet 
(www.ziekenhuis.nl) 
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Figuur 20: logistieke informatie op het Digitale Ziekenhuis Nederland 
 
Daarnaast zijn er in Nederland een aantal zorgverleners, waaronder 
huisartsen, apothekers en paramedici, die een Internetsite hebben en 
allerlei informatie, met name voor hun patiënten, beschikbaar stellen. 
 
Lotgenotencontact 
Met name e-mail en nieuwsgroepen vormen een goede mogelijkheid 
voor patiënten om in contact te komen met lotgenoten over de gehele 
wereld. Er zijn vele nieuwsgroepen voor specifieke aandoeningen. 
Deze zijn meestal Engelstalig, maar er zijn ook Nederlandse (zie 
figuur 21). 
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Figuur 21: voorbeeld van een e-mailgroep in Nederland 
 
Daarnaast hebben verschillende Nederlandse sites nieuwsgroepen voor 
bepaalde ziekten. Als voorbeeld is de vraag en antwoordrubriek van 
Digitaal Ziekenhuis Nederland. Iedereen kan er vragen indienen en 
antwoorden geven. De kwaliteit van met name de antwoorden wisselt 
sterk, zoals de figuren 22 en 23 illustreren.  
 

 
Figuur 22: voorbeeld van vraag- en antwoordrubriek 
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Figuur 23: de antwoorden zijn van wisselende kwaliteit 
 
Een algemeen probleem van nieuwsgroepen is dat er altijd wel een 
‘grapjas’ is die opzettelijk allerlei verkeerde informatie verspreidt. 
Soms worden er totaal verkeerde en gevaarlijke doseringen van 
geneesmiddelen aanbevolen. De lezer moet zelf de betrouwbaarheid 
van de antwoorden beoordelen (zie figuur 24). Het is maar zeer de 
vraag of deze hiertoe in staat is. 
 
Om dit te voorkomen zouden deskundigen de antwoorden op hun 
juistheid moeten beoordelen. Dit is echter een zeer arbeidsintensieve 
taak. 
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Figuur 24: disclaimer vraag- en antwoordrubriek 

 
Transacties: verkoop van geneesmiddelen 
Via het Internet kunnen geneesmiddelen die in Nederland alleen op 
recept verkrijgbaar zijn of nog niet tot de Nederlandse markt zijn 
toegelaten, zoals in het recente verleden met het middel Viagra het 
geval was, besteld worden. Via de post worden de middelen geleverd. 
Een aantal middelen die momenteel ‘populair’ zijn op het Internet: de 
erectiepil Viagra, het haargroeimiddel Propecia, het 
vermageringsmiddel Xenical, de anti-rookpil Zyban en de pijnstiller 
Celebrex. Over deze middelen zijn vele webpagina’s. Zoeken op 
bijvoorbeeld Celebrex bij een zoekmachine leverde 15.370 hits op. 
Propecia leverde 18.764 hits en Viagra 175.292 hits op. 
 
De voorgaande voorbeelden betreffen (ten minste in de Verenigde 
Staten) geregistreerde geneesmiddelen. Aangezien deze middelen 
alleen op recept van een dokter verkrijgbaar zijn, moet de besteller een 
vragenlijstje invullen, dat door een arts verbonden aan de 
verkooporganisatie wordt beoordeeld. Indien de klant aangeeft geen 
medische problemen te hebben en zijn creditcard nummer opgeeft en 
toestemt dat het aankoopbedrag (inclusief het honorarium van de arts) 
wordt afgeschreven, wordt het product geleverd. In figuur 25 is als 
voorbeeld Viagra genomen, dat bij SafeWebMedical besteld kan 
worden. 
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Figuur 25: bestellen van Viagra via Internet 
(www.safewebmedical.com) 
 
Voor de beoordeling door de arts verbonden aan de 
verkooporganisatie moet de klant een tweetal vragenlijstjes invullen 
(zie figuren 26 en 27). Voor een deel zijn er al invulsuggesties op de 
vragen gegeven om de klant ‘te helpen’ bij het invullen.  
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Figuur 26: de algemene vragenlijst op SafeWebMedical 
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Figuur 27: specifieke vragen voor Viagra met invulsuggesties 
 
Bij de eerder genoemde life extension foundation kunnen allerlei 
stoffen gekocht worden, van ‘Dr. Procter’s Advanced Hair Regrowth’ 
tot hormonen zoals dehydroepiandrosteron (DHEA), oestrogeen en 
progesteron (zie figuur 28). 
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De lijst in figuur 28 illustreert tevens dat het Internet naast de 
mogelijkheid tot het bestellen van ‘echte’, geregistreerde 
geneesmiddelen, een ruime keus biedt aan alternatieve middelen. Voor 
bijvoorbeeld artritis is er van alles te koop: van mosselextract, 
vitaminepillen, gedroogde leverpillen tot haaienkraakbeen. In de VS 
schat de FDA dat er alleen al voor artritis jaarlijks 2 miljard doller 
door patiënten aan onbewezen producten wordt 
uitgegeven(FTC,1999)64. Het is niet bekend hoeveel hiervan via 
Internet besteld wordt. 
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Figuur 28: op het Internet is van alles te koop 
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Afspraken maken 
Bij een aantal huisartsen in Nederland kunnen patiënten zelf via het 
Internet een afspraak bij hun huisarts maken. De afspraak wordt 
bevestigd met een e-mail. Ook herhalingsrecepten kunnen via het 
Internet aangevraagd worden (zie figuur 29).  

 
Figuur 29: herhalingsrecepten aanvragen via het Internet 
 
Consulteren van hulpverleners 
Op het Internet kan de patiënt terecht voor medisch advies bij de 
zogenoemde cyberdokter. Er zijn verschillende sites waar men een 
medische vraag kan stellen, die (volgens de webpagina) door een arts 
wordt beantwoord. De betrouwbaarheid van deze sites en de adviezen 
zijn sterk wisselend. Soms worden er gratis adviezen verstrekt 
(waarbij er dan vaak één of ander alternatief geneesmiddel wordt 
aanbevolen), bij andere moet er voor betaald worden. 
 
 
 



 
 

 Over e-Health en Cybermedicine  87 

Een voorbeeld van dit laatste is de ‘cyberdoctorsite’ Mediconsult. A 
raison van $195 kan men advies krijgen van een medisch specialist 
(zie figuur 30). 
 

Figuur 30: de ‘cyberdoctorsite’ Mediconsult (www.mediconsult.com) 
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Figuur 31: NetDoktor in Denemarken (www.netdoktor.de) 
 
Bij AmericasDoctor.com is het mogelijk 24 uur per dag en 7 dagen 
per week gratis een arts te consulteren65. Men kan kiezen voor een 
gesprek in een ‘chatroom’ (een virtuele spreekkamer) of voor het 
stellen van een vraag per e-mail. De on-linedokters geven medische 
informatie; zij stellen geen diagnose, schrijven geen geneesmiddelen 
voor, houden geen medisch dossier bij en voorzien niet in continuïteit 
van zorg. Na de vragen beantwoord te hebben, vraagt de on-linedokter 
of betrokkene een verwijzing wil voor aanvullende zorg. Als het 
antwoord bevestigend is, neemt de on-linedokter relevante gegevens 
op, waarna een plaatselijk ziekenhuis binnen 24 uur terugbelt. Deze 
service wordt betaald door de ziekenhuizen, waarnaar verwezen 
wordt. Aan deze service werken 110 artsen mee; zij krijgen ongeveer 
6.500 bezoekers per dag. 
 
Een gratis site in Europa is die van Netdokter in Denemarken. Deze 
site (die alleen in het Deens is) wordt wekelijks door 400.000 surfers 
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bezocht. Er werken 75 artsen aan mee die via e-mail vragen 
beantwoorden (zie figuur 31). 
Op 13 oktober 1999 is een site in Nederland met nagenoeg dezelfde 
naam, namelijk Netdokter van de KNMG gestart (www.netdokter.nl). 
De naam van deze site kan evenwel aanleiding geven tot verwarring, 
omdat de site zich voornamelijk richt op gezondheidsvoorlichting van 
(vooralsnog gezonde) jongeren tussen 12 en 18 jaar. Voor 50-plussers 
is er seniorweb. Deze site biedt allerlei informatie onder andere over 
gezondheid en ziekte. 
 
Zorgverzekeraar ZAO biedt haar verzekerden de mogelijkheid vragen 
te stellen aan een arts van de Patiënten Informatie Lijn. Het gaat 
hierbij niet om een cyberdoktor die medische adviezen geeft, maar de 
patiënt wordt geholpen om tot een zelfstandige besluitvorming te 
komen bijvoorbeeld al of niet behandelen (zie figuur 32).  
 

 
Figuur 32: zorgverzekeraar ZAO biedt haar cliënten ondersteuning bij 
medische besluitvorming (www.ZAO.nl) 
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6.8 Samenvatting 

In theorie kan men vier typen toepassingen onderscheiden. Het 
gebruik van deze toepassingen loopt enigszins parallel met de 
ontwikkeling van beginnend tot gevorderd Internetgebruiker. Deze 
vier toepassingen zijn: 
- Het raadplegen van bestanden: het betreft hier de 

bibliotheekfunctie, namelijk het zoeken, vinden en kennis nemen 
van informatie over: 
- gezondheid en hoe deze te bevorderen; 
- ziekte en hoe deze te diagnosticeren en te behandelen; 
- gezondheidszorgvoorzieningen, hun vestiging, hun soorten 

dienstverlening, hun bereikbaarheid, hun kwaliteit, en 
dergelijke; 

- andere voorzieningen die relevant zijn voor het kunnen 
omgaan met een bepaalde aandoening of beperking op het 
gebied van huisvesting, arbeid, scholing, welzijn, en 
dergelijke. 

Een meer geavanceerde Informatie kan door de Internetgebruiker 
gevonden worden zonder menselijke tussenkomst aan de kant van 
degene die de informatie aanbiedt. 
Toepassing is ‘personal health profiling’: door als 
Internetgebruiker aan te geven welke persoonlijke voorkeuren en 
wensen men heeft, regelt de aanbieder van de informatie 
programmatisch dat de gebruiker informatie op maat krijgt 
aangeboden. 

- Het contact hebben met lotgenoten: zorgconsumenten/patiënten 
kunnen ervaringen uitwisselen en elkaar voorzien van informatie. 
Middelen die hiervoor gebruikt worden zijn mailinglists, nieuws- 
en discussiegroepen en chatboxen. 

- Het verrichten van transacties: het gaat hierbij om het verrichten 
van logistieke transacties, zoals het maken van afspraken, het 
bestellen van medische hulpmiddelen, (alternatieve) 
geneesmiddelen, vitaminen, en dergelijke. 

- Het consulteren van zorgverleners: patiënten communiceren met 
artsen en andere zorgverleners. Er zijn hierbij verschillende 
gradaties: 
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- patiënten stellen vragen om advies en de arts antwoordt 
zonder follow-up dat wil zeggen zonder via het Internet een 
verwijzing of recept te verstrekken; 

- patiënten stellen vragen om advies en de arts antwoordt met 
follow-up dat wil zeggen via het Internet verstrekt deze een 
verwijzing of recept; 

- e-therapy: de zorgverlener behandelt via het Internet; 
doorgaans gaat het hier om de behandeling van psychische 
problemen. 

 
Daarnaast zijn er andere toepassingen, die van direct of indirect 
belang zijn voor burger of patiënt. Genoemd kunnen worden 
bijvoorbeeld monitoring van de gezondheidstoestand en telemedicine. 
Laatstgenoemde toepassing kan beschouwd worden als een volgende 
stap binnen het cluster ‘consulteren van zorgverleners’. 
 
In de praktijk bieden websites een combinatie van één of meer van 
bovengenoemde toepassingen. 
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7 Juridische aspecten 

7.1 Inleiding 

In hoofdstuk 6 is beschreven dat de verschillende Internettoepassingen 
door patiënten grofweg te onderscheiden zijn in de volgende 
categorieën: het raadplegen van databanken, het onderhouden van 
contact met lotgenoten, het verrichten van transacties, het consulteren 
van hulpverleners en tenslotte een categorie overige toepassingen. 
Aan de verschillende toepassingen van het Internet door patiënten zijn 
juridische aspecten verbonden. In dit hoofdstuk worden de meest 
relevante aspecten belicht aan de hand van het gemaakte onderscheid 
in toepassingen. Daarbij zij erop gewezen dat de juridische aspecten 
die onder een bepaalde categorie behandeld worden soms specifiek 
zijn voor de betreffende categorie, maar ook kunnen gelden voor 
meerdere of alle categorieën. 
 
 
7.2 Het raadplegen van databanken 

Patiënten bezoeken het Internet om informatie te vergaren over 
ziektes, behandelingsmethoden en al wat daarmee samenhangt. Het 
vergaren van dergelijke informatie is een activiteit die naar 
Nederlands recht in beginsel in volle vrijheid kan worden 
ondernomen: de burger is vrij om zelf te bepalen welke informatie hij 
tot zich neemt.  
 
Ook het aanbieden van informatie op het Internet is in beginsel een 
activiteit die in vrijheid kan worden ondernomen: artikel 7 van de 
Grondwet waarborgt het recht op vrijheid van meningsuiting, 
behoudens ieders verantwoordelijkheid volgens de wet. Deze vrijheid 
is derhalve niet absoluut en kan ingeperkt worden. Van een dergelijke 
inperking is onder meer sprake wanneer de aan te bieden informatie 
bestaat uit het maken van reclame voor bepaalde producten, zoals 
geneesmiddelen. 
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Het aanbieden van gezondheidszorginformatie in de vorm van 
reclame 
De Wet op de geneesmiddelenvoorziening (WOG) stelt restricties aan 
het maken van reclame voor geneesmiddelen. Het op deze wet 
gebaseerde Reclamebesluit geneesmiddelen bepaalt dat het maken van 
reclame voor geneesmiddelen, die in Nederland uitsluitend op recept 
verkrijgbaar zijn, verboden is. Voor zelfzorg- of zogenoemde OTC-
geneesmiddelen mag wel reclame gemaakt worden, doch uitsluitend 
door (rechts)-personen die bevoegd zijn tot de artsenijbereidkunst. De 
reclame moet bovendien aan vele vereisten voldoen. De ratio van deze 
restricties is bescherming van de patiënt/consument. 
Ook het maken van reclame door artsen is aan beperkingen 
onderhevig, zij het geen wettelijke. Op grond van de gedragsregels 
van de KNMG, de beroepsvereniging van artsen, is het artsen 
verboden reclame (voor zichzelf) te maken66. Ondanks het ontbreken 
van een wettelijke grondslag voor dit verbod, hebben dergelijke 
gedragsregels wel rechtskracht: ze staan de rechter ten dienste 
wanneer deze invulling moet geven aan (wettelijke) begrippen als 
‘zorg van een goed hulpverlener’, ‘verantwoorde zorg’ etc.  
 
Rechtsmacht 
In Nederland is het maken van reclame voor receptplichtige 
geneesmiddelen strafbaar. Dit is in vele andere landen, zoals de 
Verenigde Staten, niet het geval. Maar kan Nederland iets ondernemen 
tegen een in de VS gevestigde (rechts)persoon die op het Internet 
reclame maakt voor geneesmiddelen, die in Nederland uitsluitend op 
recept verkrijgbaar zijn? De reclame overschrijdt immers nationale 
grenzen en bereikt ook het Nederlandse territorium. Kortom, heeft 
Nederland in deze situatie rechtsmacht? 
De Nederlandse strafwet is toepasselijk op ieder die zich in Nederland 
aan enig strafbaar feit schuldig maakt (territorialiteitsbeginsel). Om te 
bepalen of iemand in Nederland een strafbaar feit begaat, kan worden 
uitgegaan van de leer van de lichamelijke gedraging, van het 
instrument, van het constitutieve gevolg of van alle voornoemde leren.  
 
Een voorbeeld ter verduidelijking: een dader staat in Duitsland en 
schiet van daaruit met een pistool een persoon neer (lichamelijke 
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gedraging), die in Nederland staat (instrument). Het slachtoffer wordt 
vervoerd naar België, waar hij uiteindelijk overlijdt (constitutief 
gevolg). Nederland kan op grond van de leer van het instrument 
strafrechtelijke jurisdictie claimen. 
Toegepast op de in de VS gevestigde aanbieder van 
geneesmiddelenreclame betekent dit dat Nederland jurisdictie kan 
claimen, omdat het strafbare feit in Nederland uitwerking heeft en dus 
kan worden beschouwd als te zijn begaan in Nederland. 
 
Rechtshandhaving 
Overigens moet de vraag naar wie rechtsmacht heeft, onderscheiden 
worden van de daadwerkelijke handhaving van de toepasselijke 
strafrechtelijke normen en waarden; dit laatste is namelijk in beginsel 
niet grensoverschrijdend mogelijk. Nog afgezien daarvan blijkt het in 
de praktijk vaak moeilijk, zo niet onmogelijk, om de ‘information-
provider‘ te achterhalen. 
Daarom ligt het voor de hand na te gaan of de tussenpersoon, de 
access- of serviceprovider, in dit geval strafrechtelijk aansprakelijk te 
stellen is.  
 
Aansprakelijkheid van tussenpersonen 
Op nationaal niveau wordt de strafrechtelijke aansprakelijkheid van 
tussenpersonen geregeld in het wetsvoorstel Computercriminaliteit II 
(wet CII) ter aanpassing van het Wetboek van Strafrecht (Sr)67. 
Tussenpersonen zijn personen die hun beroep of bedrijf maken van de 
openbaarmaking of verspreiding van uitingen in woord, beeld en 
geluid, afkomstig van derden. Volgens de Memorie van Toelichting 
vallen Internetproviders in principe binnen de reikwijdte van de 
definitie. 
 
Op grond van het wetsvoorstel kan de tussenpersoon niet 
strafrechtelijk vervolgd worden voor een uitings- of 
verspreidingsdelict, indien hij bij de openbaarmaking of verspreiding 
de eigen identiteit bekend maakt dan wel gegevens verschaft waardoor 
zijn identiteit te achterhalen is; indien hij op aanmaning de dader 
bekend maakt of aanwijzingen geeft om de dader te achterhalen; en 
indien hij achteraf alle handelingen onderneemt die nodig zijn om de 
verdere verspreiding te voorkomen. De tussenpersoon die niet aan 
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deze zorgvuldigheidseisen voldoet, kan direct strafrechtelijk 
aansprakelijk worden gesteld68. 
Op Europees niveau is een regeling van de aansprakelijkheid van 
access- en serviceproviders opgenomen in het voorstel voor een 
richtlijn betreffende bepaalde juridische aspecten van de elektronische 
handel (hierna te noemen: ‘richtlijn e-commerce’)69. 
Deze richtlijn heeft tot doel het naar behoren functioneren van de 
interne markt te verzekeren door bepaalde juridische aspecten van het 
vrije verkeer van informatiediensten te harmoniseren. Daaruit vloeit 
voort dat de richtlijn als uitgangspunt hanteert dat een minimum aan 
beschermingsomvang voor intermediaire dienstverleners in de 
informatiemaatschappij gewaarborgd moet zijn. Op grond van de 
aansprakelijkheidsregeling in de richtlijn kunnen de access- en 
serviceprovider derhalve niet aansprakelijk worden gesteld, wanneer 
zij bepaalde zorgvuldigheidseisen in acht nemen.  
 
Indien en voor zover de richtlijn e-commerce wordt aangenomen, 
dient de nationale wetgeving op dit punt in overeenstemming te 
worden gebracht met de richtlijn. Dit heeft dan consequenties voor de 
aansprakelijkheidsregeling in het wetsvoorstel Computercriminaliteit 
II. De aansprakelijkheidsregeling in de richtlijn heeft namelijk 
betrekking op aanbieders van diensten, die gewoonlijk tegen betaling 
worden verricht; een daadwerkelijke vergoeding is evenwel niet 
vereist. Dit houdt in dat zowel professionele als niet-professionele 
intermediaire dienstverleners de in de richtlijn geregelde 
beschermingsomvang genieten. De wet CII is daarentegen van 
toepassing op tussenpersonen die beroeps- of bedrijfsmatig handelen. 
Op grond van het voorgestelde artikel 53 lid 2 Sr moet ten aanzien van 
een vervolgbare tussenpersoon opzet worden gesteld en bewezen. Als 
men geen tussenpersoon is in de zin van de wet, bijvoorbeeld omdat 
men niet beroeps- of bedrijfsmatig handelt, volstaat op grond van 
bepaalde uitings- en verspreidingsdelicten ook ‘redelijkerwijs moeten 
vermoeden’ (culpa). Met andere woorden: op grond van de wet CII is 
de beschermingsomvang voor niet professionele tussenpersonen 
geringer dan op grond van de aansprakelijkheidsregeling van de 
richtlijn e-commerce.  
Daarnaast zijn de zorgvuldigheidseisen in de wet CII op grond 
waarvan de eigen identiteit en de dader bekend gemaakt moeten 
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worden in strijd met de richtlijn. Deze eisen worden daarin namelijk 
niet gesteld.  
 
Concluderend kan gesteld worden dat het strafrecht weliswaar de 
mogelijkheid biedt om de aanbieder van geneesmiddelenreclame op 
het Internet te vervolgen, maar dat de kans van slagen beperkt is 
omdat het moeilijk is (mede ten gevolge van de ontoereikende 
opsporingsbevoegdheden) om de aanbieder te achterhalen. Het in 
plaats daarvan vervolgen van de access- of serviceprovider biedt geen 
alternatief. De wet CII maakt immers slechts een beperkte 
strafrechtelijke aansprakelijkheid van tussenpersonen mogelijk. 
Wanneer de richtlijn 
e-commerce wordt aangenomen zal die mogelijkheid verder afnemen. 
 
Betrouwbaarheid 
De patiënt die op het Internet zoekt naar informatie over ziektes, 
behandelingsmethoden etc. wordt geconfronteerd met een enorme 
hoeveelheid informatie. Hij moet erop kunnen vertrouwen dat 
informatie juist is, dat degene met wie hij communiceert ook degene is 
wie deze voorgeeft te zijn, etc. Kortom, hij moet erop kunnen 
vertrouwen dat de informatie betrouwbaar is.  
 
Het voorstel voor de eerder genoemde richtlijn e-commerce dekt een 
grote verscheidenheid van economische activiteiten die on line kunnen 
worden verricht; ook diensten die gratis zijn voor de afnemer, zoals 
doorgaans het aanbieden van informatie. In het voorstel is een aantal 
vereisten ten aanzien van te verschaffen informatie opgenomen 
waaraan de dienstverlener moet voldoen. Het doel hiervan is de 
transparantie en daarmee de betrouwbaarheid van aangeboden 
informatie te verhogen. Zo moet de dienstverlener rechtstreekse en 
permanente toegang mogelijk maken tot zijn naam, het adres waar hij 
is gevestigd en zijn e-mailadres. Wanneer de dienstverlener is 
ingeschreven in een handelsregister, moet hij tevens het 
inschrijvingsnummer vermelden. Indien een activiteit aan een 
vergunningstelsel is onderworpen, moet hij bovendien de activiteiten 
waarvoor hij vergunning heeft verkregen, vermelden evenals de 
adresgegevens van de autoriteit die de vergunning heeft verleend. 
Verder is vereist dat de dienstverlener die een aan de BTW 
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onderworpen activiteit uitoefent het BTW-nummer, waaronder hij bij 
de belastingdienst is geregistreerd, aangeeft. Tenslotte eist de richtlijn 
dat de dienstverlener de eventuele prijs van de dienst(en) nauwkeurig 
en ondubbelzinnig aanduidt. 
 
Aan beoefenaren van gereglementeerde beroepen stelt de richtlijn 
daarnaast nog als eis dat zij informatie verschaffen over de orde van 
het beroep of soortgelijke instelling waarbij de dienstverlener is 
ingeschreven, de beroepstitel die in de lidstaat van vestiging wordt 
toegekend, de beroepsregels die in de lidstaat van vestiging van 
toepassing zijn en de lidstaten waar regelmatig diensten van de 
informatiemaatschappij worden verleend. 
 
Deze informatieplicht is een aanvulling op reeds bestaande 
verplichtingen in nationale wetten en in de EU-richtlijn betreffende de 
bescherming van de consument bij verkoop op afstand, die specifiek 
betrekking heeft op overeenkomsten70.  
 
Door opname van de informatieplicht in het voorstel voor de richtlijn 
e-commerce wordt bereikt dat ook als er geen contract is, de 
dienstverlener verplicht is de bedoelde informatie beschikbaar te 
stellen. 
 
Het voorgaande leidt tot de conclusie dat de in de richtlijn e-
commerce voorgestelde informatieplicht voor dienstverleners in het 
algemeen en voor gereglementeerde beroepsbeoefenaren in het 
bijzonder, zeker zal leiden tot een hogere mate van transparantie. 
Daarmee kan de betrouwbaarheid gediend zijn. Om in die zin 
daadwerkelijk effectief te kunnen zijn, zullen echter ook de  
inschrijvingsregisters van de orde van het beroep of soortgelijke 
instelling, zoals in Nederland het BIG-register en 
inschrijvingsregisters van beroepsverenigingen als de KNMG, via het 
Internet te raadplegen moeten zijn. Op die manier kan de patiënt de 
informatie gemakkelijk zelf controleren.  
Overigens moet bedacht worden dat de in de richtlijn voorziene 
informatieplicht alleen geldt voor dienstverleners die in één van de 
lidstaten van de EG zijn gevestigd. Zolang een dergelijke 
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informatieplicht op wereldwijd niveau ontbreekt, zal het effect op de 
betrouwbaarheid gering zijn. 
 
 
7.3 Lotgenotencontact 

Het uitwisselen van ervaringen met lotgenoten kan zeer waardevol 
zijn voor patiënten: het kan een bijdrage leveren aan het accepteren 
van en het leren omgaan met ziekte en gebreken. Het Internet biedt de 
gelegenheid om gemakkelijk en snel, zonder gehinderd te worden door 
fysieke afstanden, contact te leggen en te onderhouden met lotgenoten. 
Het feit dat patiënten op het Internet anoniem kunnen blijven, verlaagt 
bovendien de drempel om zeer persoonlijke en/of gevoelige 
onderwerpen te bespreken.  
 
Dat heeft ook een keerzijde: de patiënt, die via het Internet met een 
ander in contact treedt om ervaringen uit te wisselen, heeft geen 
zekerheid of hij daadwerkelijk met een lotgenoot te maken heeft en of 
deze persoon te vertrouwen is. Hij loopt het risico dat degene met wie 
hij communiceert de informatie die hij over zichzelf prijsgeeft, 
misbruikt. Hij kan bijvoorbeeld te maken hebben met een 
vertegenwoordiger van een malafide levensverzekeringsmaatschappij, 
die zich uitgeeft als iemand die lijdt aan een bepaalde chronische 
ziekte, met de bedoeling ‘lotgenoten’ te vinden om die vervolgens op 
een zwarte lijst te plaatsen. Het gevaar kan ook van buitenaf komen: 
vertrouwelijke communicatie kan onderschept en vervolgens voor 
soortgelijke kwalijke praktijken worden misbruikt.  
 
Daarom speelt vooral bij deze vorm van Internetgebruik door een 
patiënt de bescherming van diens privacy een grote rol. De 
persoonlijke levenssfeer wordt in het Nederlandse recht vooral 
gewaarborgd door middel van de Wet persoonsregistraties (Wpr). 
 
De Wet persoonsregistraties (Wpr) 
Op grond van de Wpr rust op de houder van een persoonsregistratie - 
dat is een samenhangende verzameling van persoonsgegevens  - de 
plicht om zorg te dragen voor de nodige voorzieningen ter beveiliging 
van de registratie tegen verlies of aantasting van gegevens en tegen 
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onbevoegde kennisneming, wijziging of verstrekking daarvan. De 
schade die een geregistreerde lijdt als gevolg van onvoldoende 
beveiliging is voor rekening van de registratiehouder, die een 
risicoaansprakelijkheid heeft en zich dus niet kan beroepen op het 
ontbreken van schuld. 
 
De toename van de omvang van de informatiestroom en het gemak 
waarmee informatie kan worden verkregen, verspreid en verwerkt, 
heeft op Europees niveau geleid tot de zoge-noemde EG-
privacyrichtlijn71. Hierin zijn nieuwe juridische privacybegrippen 
opgenomen, die tot op zekere hoogte technologieonafhankelijk zijn en 
dus minder snel zullen verouderen met de voortschrijding van de 
techniek. Ten gevolge van deze richtlijn zal de privacywetgeving in 
Nederland ingrijpende wijzigingen ondergaan: de Wpr wordt 
vervangen door de Wet bescherming persoonsgegevens (Wbp), die 
naar verwachting in 2000 in werking zal treden. 
 
De Wet bescherming persoonsgegevens 
De eerste belangrijke wijziging ten opzichte van de Wpr is de 
vervanging van het begrip ‘persoonsregistratie’ door de term 
‘gegevensverwerking’. Hiermee wordt, behalve het houden, ook het 
verzamelen van persoonsgegevens onder de werking van de wet 
gebracht. Dit is een belangrijke uitbreiding van het toepassingsbereik 
van de wet, omdat de bedreiging van de persoonlijke levenssfeer in de 
informatiesamenleving vooral wordt gevormd door het grote aantal 
mogelijkheden om persoonsgegevens buiten medeweten van de 
betrokkene te verzamelen en te verwerken. 
Een andere belangrijke verandering is het loslaten van het begrip 
‘houder’ waarvoor ‘verantwoordelijke’ in de plaats is gekomen. 
Hierdoor is steeds een rechtssubject aanspreekbaar op de verwerking 
van persoonsgegevens. 
 
Daarnaast zijn in de Wbp de regels die zijn gericht op transparantie 
van gegevensverwerking aangescherpt teneinde de ongecontroleerde 
verwerking van persoonsgegevens tegen te gaan. Zo moet de 
geregistreerde altijd over de verwerking worden geïnformeerd, ook 
wanneer hij redelijkerwijs weet kan hebben van opname van zijn 
persoonsgegevens. 
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Ook is het beginsel van de zogeheten ‘doelbinding’ aangescherpt: de 
verwerking moet noodzakelijk zijn voor het doel. 
Verder zijn de rechten aangevuld van degene van wie de 
persoonsgegevens worden verwerkt. De betrokkene krijgt het recht 
van verzet tegen het verzamelen en verwerken van zijn 
persoonsgegevens toegekend wanneer hij een gerechtvaardigd 
individueel belang kan aantonen. In geval van verwerking in de direct-
marketing is dit recht zelfs absoluut. 
Tenslotte is ten behoeve van de handhaving van de Wbp aan de 
Registratiekamer een tweetal instrumenten toegekend: de 
bestuursdwangbevoegdheid en de bestuurlijke boete. 
 
In de Wbp is tevens rekening gehouden met het internationale karakter 
van de elektronische snelweg en het gemak waarmee activiteiten 
buiten de rechtsmacht van staten kunnen worden gebracht. Te denken 
valt aan het buiten de Europese Unie verwerken van gegevens die ook 
vanuit de EU kunnen worden geraadpleegd. Op grond van de Wbp is 
het namelijk een verantwoordelijke, die niet in de EU is gevestigd, 
verboden gegevens te verwerken, tenzij hij in Nederland een persoon 
of instantie aanwijst die namens hem handelt, conform de bepalingen 
van de Wbp. Overigens is de risicoaansprakelijkheid voor de 
verantwoordelijke afgezwakt: hij is niet aansprakelijk mits hij kan 
aantonen dat hem geen verwijt treft. Hij kan zich dus beroepen op het 
ontbreken van schuld. 
 
Op grond van het bovenstaande is het zeer de vraag of de privacy van 
de burger en vooral van patiënten die vertrouwelijke informatie 
uitwisselen over het Internet, wel voldoende is te waarborgen met een 
wet die probeert de informatietechnologische mogelijkheden te 
controleren.  
De Wbp richt zich in wezen op de gehele levenscyclus van gegevens, 
vanaf het eerste idee voor een database tot en met de vernietiging 
ervan. Alles wordt in de wet nauwgezet omschreven. Daarmee is de 
wet ook vrijwel onuitvoerbaar. Want welke autoriteit kan werkelijk 
controleren of en zo ja, op welke wijze, persoonlijke gegevens worden 
verzameld, opgeslagen en verwerkt? Dat zal vaak pas blijken wanneer 
die gegevens worden gebruikt voor andere doeleinden dan waarvoor 
ze waren bestemd. 
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In plaats van een wet die zich richt op het middel, zou men zich beter 
kunnen richten op het doel. Het gebruik van (vertrouwelijke) 
informatie is beter te controleren en af te bakenen dan het verzamelen 
ervan. Deze situatie is te vergelijken met de regulering van softdrugs: 
het is onmogelijk om alle Nederlandse huiskamers, kelders, schuurtjes 
en moestuinen uit te kammen op de aanwezigheid van hennep. Het is 
wel mogelijk om de verkoop ervan te reguleren.  
Door het gebruik van informatie te reguleren blijft de 
verantwoordelijkheid waar deze hoort: bij de toepasser van 
informatietechnologie. Deze aanpak is bovendien praktisch 
uitvoerbaar72.  
 
 
7.4 Verrichten van transacties 

Patiënten kunnen het Internet ook gebruiken om producten te kopen, 
zoals geneesmiddelen en medische hulpmiddelen. In dit geval ontstaat 
een rechtsbetrekking tussen de patiënt en de verkoper.  
In beginsel kunnen overeenkomsten rechtsgeldig tot stand komen via 
het Internet, zeker wanneer geen vormvereisten zijn gesteld aan de 
totstandkoming73/74. 
Betekent dit nu ook dat geneesmiddelen rechtsgeldig via het Internet 
verkocht en gekocht kunnen worden? Het antwoord op deze vraag 
hangt af van welk recht van toepassing is op de overeenkomst terzake. 
 
Het (ver)kopen van geneesmiddelen via het Internet 
In Nederland is de verkoop van geneesmiddelen streng gereguleerd. 
Op grond van de Wet op de geneesmiddelenvoorziening is het 
personen die niet bevoegd zijn tot uitoefening van de 
artsenijbereidkunst verboden geneesmiddelen te bereiden of af te 
leveren (artikel 2 lid 3). Bepaalde geneesmiddelen mogen bovendien 
uitsluitend op het recept van een arts worden afgeleverd. 
Zelfzorggeneesmiddelen mogen door vergunninghouders worden 
afgeleverd, doch uitsluitend  in een als zodanig aangewezen en 
onderscheiden ruimte. 
De wet bepaalt verder expliciet dat geneesmiddelen alleen dan in 
Nederland in de handel mogen worden gebracht wanneer ze zijn 
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beoordeeld en goedgekeurd door het College ter beoordeling van 
geneesmiddelen (CBG). (artikel 3 lid 4). 
Het CBG verzorgt niet alleen de registratie maar bepaalt ook de 
afleverstatus dat wil zeggen of een geneesmiddel al dan niet 
uitsluitend op recept verkrijgbaar is.  
 
Verkoop door een in Nederland gevestigde aanbieder 
Wanneer de patiënt via het Internet geneesmiddelen koopt van een in 
Nederland gevestigde aanbieder dan is op die overeenkomst het 
Nederlands recht van toepassing. Het is dan van belang onderscheid te 
maken tussen de situatie waarin de aanbieder bevoegd is tot de 
artsenijbereidkunst en de situatie waarin hij dat niet is. Daarnaast is 
het noodzakelijk een onderscheid te maken tussen het kopen van 
receptplichtige en zelfzorgmiddelen.  
Indien de aanbieder/verkoper een apotheker is of een 
apotheekhoudend arts, dan is de koop van een receptgeneesmiddel 
rechtsgeldig, mits de patiënt een recept van de arts aan de verkoper 
doet toekomen. Betreft het een zelfzorgmiddel, dan is in deze situatie 
geen recept vereist. Wanneer de aanbieder/verkoper een drogist is of 
een andere vergunninghouder (zoals fabrikanten, groothandel), dan is 
de koopovereenkomst alleen rechtsgeldig wanneer het een niet-recept-
plichtig geneesmiddel betreft.  
Is de verkoper niet bevoegd tot het afleveren van geneesmiddelen, dan 
kan geen geldige koopovereenkomst tot stand komen. Het burgerlijk 
wetboek bepaalt immers dat een overeenkomst die verplicht tot een 
prestatie die direct in strijd is met de wet, een ongeoorloofde oorzaak 
heeft en derhalve van rechtswege nietig is75. 
 
Verkoop door een in het buitenland gevestigde aanbieder  
De behoefte om via het Internet geneesmiddelen te kopen zal zich 
voornamelijk voordoen wanneer een geneesmiddel in Nederland ofwel 
niet geregistreerd en derhalve niet op de markt verkrijgbaar is dan wel 
niet in het verzekerde pakket is opgenomen en in het buitenland 
goedkoper is te verkrijgen. Dergelijke koopovereenkomsten zullen dus 
voornamelijk gesloten worden tussen een Nederlandse patiënt en een 
in het buitenland gevestigde aanbieder/verkoper van geneesmiddelen. 
Welk recht is van toepassing op de internationale rechtsverhouding die 
aldus ontstaat? 
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Op grond van de voorgenomen richtlijn E-commerce lijkt te moeten 
worden aangenomen dat in dit geval het recht van het land waar de 
aanbieder is gevestigd op de overeenkomst van toepassing is. Artikel 3 
van het voorstel bepaalt namelijk dat de lidstaat waar de 
dienstverlener (aanbieder) is gevestigd ervoor moet zorgen dat diens 
activiteiten in overeenstemming zijn met de nationale bepalingen van 
dat land (‘country of origin’ beginsel). Dit zou betekenen dat 
Nederland niets kan ondernemen in het geval dat een Nederlandse 
patiënt via het Internet een geneesmiddel bestelt bij een aanbieder in 
een andere EG-lidstaat, dat daar vrij verkrijgbaar is, terwijl datzelfde 
geneesmiddel in Nederland uitsluitend op medisch recept verkrijgbaar 
is en er een apotheekhoudende verantwoordelijk is voor de aflevering. 
 
Echter met betrekking tot door consumenten gesloten overeenkomsten 
bepaalt het Verdrag inzake het recht dat van toepassing is op 
verbintenissen uit overeenkomst (hierna te noemen: het Europees IPR-
verdrag)76 dat indien partijen zelf een rechtskeuze hebben gemaakt 
deze keuze er niet toe kan leiden dat de consument de bescherming 
verliest welke hij geniet op grond van de dwingende bepalingen van 
het recht van het land waar hij zijn gewone verblijfplaats heeft. Bij 
gebreke van een rechtskeuze door partijen worden deze 
overeenkomsten beheerst door het recht van het land waar de 
consument zijn gewone verblijfplaats heeft77. 
 
Het Europees IPR-verdrag is een internationaal verdrag dat door de 
Europese Gemeenschap is gesloten. Door de gemeenschap gesloten 
verdragen vormen een onderdeel van de communautaire rechtsorde en 
zijn daarmee bindend voor de instellingen van de gemeenschap. Ze 
hebben dus voorrang op het secundaire gemeenschapsrecht, dat 
gevormd wordt door besluiten van de instellingen van de EG, zoals 
verordeningen, richtlijnen en beschikkingen. Met andere woorden: de 
bepalingen van het Europees IPR-verdrag hebben voorrang boven de 
bepalingen van de (voorgestelde) richtlijn E-commerce78/79. 
 
Dit betekent dat als partijen geen rechtskeuze hebben bepaald het 
Nederlands recht van toepassing is op de overeenkomst die ontstaat 
wanneer een Nederlandse patiënt via het Internet een geneesmiddel 
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bestelt bij een in het buitenland gevestigde aanbieder, ongeacht of 
deze is gevestigd binnen een EU-lidstaat of daarbuiten.  
Consequenties hiervan zijn de volgende: 
- Wanneer de patiënt een geneesmiddel bestelt dat in Nederland niet 

geregistreerd is komt geen geldige overeenkomst tot stand; het be- 
- treffende middel mag in Nederland immers niet afgeleverd 

worden. 
- Wanneer de patiënt een geneesmiddel bestelt dat in Nederland 

geregistreerd is, komt geen geldige overeenkomst tot stand 
wanneer de verkoper buiten de EU is gevestigd; hij is immers niet 
bevoegd om in Nederland af te leveren. Is de verkoper in een van 
de EU-lidstaten gevestigd dan moet op grond van het Europese 
recht inzake het vrij verkeer van goederen en diensten en de 
onderlinge erkenning van diploma’s worden aangenomen dat wel 
een rechtsgeldige overeenkomst tot stand komt, mits de aanbieder 
apotheekhoudende is.  

- Wanneer de patiënt een zelfzorgmiddel bestelt komt  geen geldige 
overeenkomst tot stand omdat aflevering van zelfzorgmiddelen in 
Nederland uitsluitend mag plaatsvinden in als zodanig 
aangewezen verkooplokalen.  

- Wanneer de buitenlandse verkoper niet bevoegd is tot aflevering 
in Nederland, komt niet alleen geen geldige overeenkomst tot 
stand, maar is aflevering zelfs strafbaar. Het probleem hierbij is 
echter de handhaving: de controle van pakketten aan de grens is 
ontoereikend.  

 
Tot zover de situatie waarin partijen geen rechtskeuze hebben bepaald. 
Het komt bij Internetovereenkomsten echter veelvuldig voor dat 
partijen wel een rechtskeuze maken. Een overeenkomst wordt 
bijvoorbeeld afgesloten via een zogenaamd ‘click contract’: door te 
clicken op een OK-toets op het scherm accepteert de koper de 
voorwaarden waaronder de verkoper verkoopt. Die voorwaarden 
bevatten vaak een paragraaf over de bevoegdheid van een bepaalde 
nationale rechter en over het op de overeenkomst toepasselijke recht. 
Vaak zal dat het recht zijn van het land waar de verkoper is gevestigd. 
Deze keuze kan er, zoals reeds gesteld, niet toe leiden dat de 
consument de bescherming verliest die hij geniet op grond van de 
dwingende bepalingen van het recht van het land waar hij zijn gewone 
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verblijfplaats heeft. Deze bepaling van het Europese IPR-verdrag heeft 
voornamelijk betrekking op rechten die de patiënt toekomen in de 
onderlinge rechtsverhouding, zoals het recht om het product binnen 
zeven werkdagen terug te sturen zonder kosten. Of deze bepaling 
echter zover strekt dat daaronder ook regels vallen die in het nationale 
recht zijn opgenomen ter bescherming van de gezondheid van de 
consument, zoals het uitsluitend op recept kunnen verkrijgen van 
bepaalde geneesmiddelen waarvan het ongecontroleerde gebruik tot 
gezondheidsschade kan leiden, lijkt op zijn minst dubieus. Bovendien 
zal de consument/ patiënt zich niet snel op deze nationale regels 
beroepen, omdat hij deze in dit geval juist wil omzeilen.  
Dit betekent dat, wanneer partijen het recht van het land waar de 
verkoper is gevestigd van toepassing hebben verklaard er in 
privaatrechtelijke zin een geldige overeenkomst tot stand kan komen. 
Er ontstaat echter een probleem wanneer de verkoper het pakketje per 
reguliere post verstuurt naar de afnemer: het is hem immers 
strafrechtelijk verboden om op het Nederlands grondgebied 
receptgeneesmiddelen af te leveren. De kans bestaat dat het pakketje 
door de douane in beslag wordt genomen. De patiënt/consument zal op 
dat moment zijn verplichting uit de overeenkomst – het voldoen van 
de koopsom – al zijn nagekomen. De patiënt/consument zal juridische 
stappen moeten ondernemen om de overeenkomst te ontbinden en zijn 
prestatie terug te vorderen. 
 
Het (ver)kopen van medische hulpmiddelen via het Internet 
Ook medische hulpmiddelen kunnen via het Internet gekocht en 
verkocht worden. Naar analogie van de verkoop van geneesmiddelen 
via het Internet is op de koopovereenkomst inzake deze hulpmiddelen 
het Nederlands recht van toepassing wanneer de verkoper in 
Nederland is gevestigd of wanneer deze in het buitenland is gevestigd 
en partijen geen rechtskeuze hebben bepaald. 
 
In Nederland is het fabrikanten op grond van de Wet op de medische 
hulpmiddelen en het daarop gebaseerde Besluit medische 
hulpmiddelen verboden een medisch hulpmiddel voorhanden te 
hebben of af te leveren dat niet voldoet aan bepaalde eisen. De 
gestelde eisen zijn afhankelijk van de risicoklasse waartoe een 
hulpmiddel behoort. Een medisch hulpmiddel dat is voorzien van een 
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CE-markering voldoet aan de voor dat hulpmiddel gestelde eisen80. 
 
De regelgeving met betrekking tot de kwaliteit van medische 
hulpmiddelen is op Europees niveau geharmoniseerd. Wanneer een 
Nederlandse patiënt een medisch hulpmiddel koopt van een 
leverancier die in een van de lidstaten van de EU is gevestigd, komt 
derhalve een rechtsgeldige overeenkomst tot stand. Is de leverancier 
buiten de EU gevestigd dan komt geen geldige overeenkomst tot 
stand, wanneer zijn product niet is voorzien van een CE-markering 
omdat dat bijvoorbeeld geen vereiste is in het land waar hij is 
gevestigd; hij is dan niet bevoegd het betreffende product in 
Nederland af te leveren. 
 
Indien partijen wel een rechtskeuze hebben bepaald geldt het gekozen 
recht; vaak is dat het recht van het land waar de verkoper is gevestigd. 
Wanneer het hulpmiddel niet is voorzien van een CE-keurmerk kan 
dan toch een geldige overeenkomst tot stand komen, wanneer een 
dergelijk keurmerk geen vereiste is in het betreffende recht. Overigens 
kan de patiënt in dit geval wel een beroep doen op dwingende 
bepalingen die te zijner bescherming in het recht van het land waar hij 
zijn gewone verblijfplaats heeft zijn opgenomen, zoals het genoemde 
recht om het product zonder kosten terug te sturen. Dit is bij de 
aanschaf van een hulpmiddel dat niet is voorzien van een CE-
keurmerk temeer van belang omdat de patiënt het product niet heeft 
kunnen zien.  
Overigens kan ook in dit geval het probleem ontstaan dat het 
hulpmiddel aan de grens in beslag genomen wordt omdat het 
strafrechtelijk verboden is hulpmiddelen die niet voorzien zijn van een 
CE-keurmerk in Nederland af te leveren. 
 
 
7.5 Het consulteren van hulpverleners 

De patiënt kan via het Internet ook in contact treden met een 
hulpverlener. Bij de communicatie met de eigen hulpverlener vindt de 
hulpverlening primair plaats buiten het Internet om en is het Internet 
louter communicatiemiddel. 
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Wanneer de patiënt echter een cyberdoctor raadpleegt, ontstaat er een 
(nieuwe) rechtsbetrekking; de patiënt koopt als het ware een product - 
in casu een dienst - via het Internet. De dienst zal doorgaans bestaan 
uit het afnemen van een anamnese en het geven van raad. Welk recht 
beheerst deze internationale rechtsverhouding? 
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Naar analogie van hetgeen hierover is opgemerkt ten aanzien van 
geneesmiddelen en medische hulpmiddelen is op de overeenkomst die 
tussen patiënt en hulpverlener ontstaat het Nederlands recht van 
toepassing wanneer behalve de patiënt ook de hulpverlener in 
Nederland is gevestigd en wanneer partijen geen rechtskeuze hebben 
bepaald.  
 
Naar Nederlands recht is op de relatie tussen patiënt en hulpverlener 
de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO) 
van toepassing. Dat is ook het geval wanneer de consultatie via het 
Internet plaatsvindt; de WGBO verstaat namelijk onder het verrichten 
van handelingen op het gebied van de geneeskunst die rechtstreeks 
betrekking hebben op de patiënt ook het geven van raad.  
Overigens wordt een persoon alleen dan als hulpverlener in de zin van 
de WGBO beschouwd wanneer hij als zelfstandige praktijk uitoefent. 
Vereist is dus dat de hulpverlener de betreffende handelingen verricht 
in de uitoefening van een beroep of bedrijf. Wanneer daarvan sprake 
is kan door allerlei omstandigheden worden bepaald. Criteria kunnen 
bijv. zijn het regelmatig verrichten van geneeskundige handelingen, 
het naar buiten kenbaar maken als beroepsbeoefenaar en het bedingen 
en verkrijgen van betaling voor de verrichte handelingen. 
Uit het bestaan van een geneeskundige behandelingsovereenkomst 
vloeien verschillende verplichtingen voort voor de hulpverlener, 
alsmede rechten en plichten voor de patiënt. Ratio daarvan is het 
versterken van de positie van de patiënt ten opzichte van de 
hulpverlener. 
 
Wanneer de hulpverlener in het buitenland is gevestigd en partijen 
hebben bepaald dat op de behandelingsovereenkomst het recht van dat 
land van toepassing is, kan de patiënt op grond van het eerder 
genoemde Europees IPR-verdrag toch beroep doen op de rechten die 
in de WGBO te zijner bescherming zijn opgenomen. Hieruit vloeit 
voort dat de buitenlandse hulpverlener aansprakelijkheid voor een 
tekortkoming zijnerzijds niet kan uitsluiten of beperken. Met andere 
woorden: wanneer een patiënt handelt op grond van het advies van de 
arts en daarvan schade ondervindt omdat het advies niet deugt, kan hij 
de arts aansprakelijk stellen. 
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7.6 Samenvatting 

De verschillende juridische aspecten die verbonden zijn aan het 
gebruik van het Internet door consumenten/patiënten zijn in meer of 
mindere mate verankerd in wettelijke regelingen 81. Naast wettelijke 
regelingen is zelfregulering een optie om het gebruik van het Internet 
in goede banen te leiden82/83/84/85. Hiermee wordt de bereidheid van 
partijen om regels na te leven verhoogd. 
 
De snel voortschrijdende inbedding van het Internet in het 
maatschappelijk leven doet de vraag rijzen of bestaande wet- en 
regelgeving voldoende toegesneden is c.q. toegesneden kan worden op 
dit relatief nieuwe medium, dan wel een geheel eigen wettelijk 
instrumentarium vereist. In de kabinetsnota Wetgeving voor de 
elektronische snelweg wordt als uitgangspunt gehanteerd dat wat ‘off-
line’ geldt ook ‘on-line’ moet gelden, met andere woorden: bestaande 
wet- en regelgeving is in beginsel van toepassing op het Internet, zij 
het dat deze aanpassing behoeft voor zover daarin technologie-
afhankelijke termen worden gebezigd. Nieuwe wet- en regelgeving 
wordt uitsluitend noodzakelijk geacht wanneer het specifieke karakter 
van het Internet daarom vraagt. Dit uitgangspunt wordt zowel op 
Europees als op internationaal niveau gedeeld. 
Dit betekent dat wetgeving op het gebied van gezondheidszorg ook 
van toepassing is op activiteiten die via het Internet verlopen. Een 
knelpunt daarin vormt de handhaving van deze regelgeving, die (nog 
altijd) sterk nationaal begrensd is. Hier worden twee voorbeelden ter 
illustratie gegeven. 
In Nederland is het maken van publieksreclame voor 
receptgeneesmiddelen op grond van de Wet op de 
Geneesmiddelenvoorziening verboden. Wanneer op een buitenlandse 
site reclame voor receptgeneesmiddelen gemaakt wordt, kan 
Nederland rechtsmacht claimen, omdat de reclame (ook) in Nederland 
uitwerking heeft. Nederland mag dus overgaan tot strafvervolging. 
Daarin wordt zij echter belemmerd doordat Nederland zonder 
internationaal rechtshulpverzoek in het buitenland niet tot opsporing 
kan overgaan, doordat dergelijke informatie in het land, waar de 
aanbieder van de informatie gevestigd is, wel toegestaan kan zijn 
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en/of doordat het vaak moeilijk is de identiteit van de 
informatieaanbieder op het Internet te achterhalen. 
Een ander probleem betreft de verkoop en aflevering van 
geneesmiddelen, die niet in Nederland geregistreerd zijn. 
Geneesmiddelen die in Nederland niet geregistreerd zijn, mogen niet 
in Nederland op de markt gebracht worden. De behoefte om via het 
Internet geneesmiddelen te kopen, kan zich juist voordoen wanneer 
het betreffende geneesmiddel niet in Nederland verkrijgbaar is. 
Geneesmiddelen die via het Internet in een van de lidstaten van de EG 
gekocht worden zullen doorgaans ook in Nederland geregistreerd zijn. 
Het elektronisch kopen van geneesmiddelen van een niet in de EG 
gevestigde aanbieder levert eerder een probleem op. Wanneer koper 
en verkoper het recht van het land waarin de verkoper is gevestigd van 
toepassing hebben verklaard op de koopovereenkomst kan in 
privaatrechtelijke zin een geldige overeenkomst tot stand komen. De 
verkoper kan echter in dit geval de overeenkomst niet nakomen: het is 
hem strafrechtelijk verboden op het Nederlands grondgebied 
geneesmiddelen af te leveren. De kans bestaat dat het pakketje door de 
douane onderschept en in beslag genomen wordt. De patiënt/ 
consument zal zijn prestatie – het voldoen van de koopsom – in vele 
gevallen op dat moment al hebben geleverd. Het lijkt redelijk te 
veronderstellen dat de leverancier de koopsom dient te retourneren en 
het nadeel moet dragen: hij had zich moeten vergewissen van het 
verbod om in Nederland geneesmiddelen af te leveren en daarover de 
patiënt/consument moeten informeren. De praktijk zal vaak echter 
anders zijn. 
Zoals de twee voorbeelden aangeven blijkt de regelgeving met 
betrekking tot publieksreclame en verkoop en aflevering van 
geneesmiddelen in de praktijk moeilijk te handhaven. 
 
Een ontwikkeling die in opkomst is en de nodige juridische vragen 
oproept is het betrekken van diensten via het Internet, zoals het 
consulteren van een arts. Op dit moment zijn de mogelijkheden om via 
het Internet een medische behandeling te geven en te ontvangen nog 
beperkt, maar deze zullen met het voortschrijden van de techniek snel 
toenemen. Daarmee zal ook het aansprakelijkheidsvraagstuk 
pregnanter naar voren komen. Een elektronisch medisch consult 
bestaat momenteel voornamelijk uit het vragen om en geven van 
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advies. Naar Nederlands recht valt het geven van raad onder de 
werkingssfeer van de Wet op de geneeskundige 
behandelingsovereenkomst (WGBO). Het is echter niet 
vanzelfsprekend dat op de overeenkomst inzake het consult het 
Nederlands recht van toepassing is. Wanneer de arts in het buitenland 
gevestigd is, kunnen partijen - de arts en de consument/patiënt - 
verklaren dat de overeenkomst onderworpen is aan het recht van het 
land waar de arts, de dienstverlener, is gevestigd. Dat neemt niet weg 
dat de consument/patiënt op grond van het Verdrag inzake het recht 
dat van toepassing is op verbintenissen uit overeenkomst dwingende 
bepalingen die te zijner bescherming zijn opgenomen in het recht van 
het land waar hij zijn gewone verblijfplaats heeft kan inroepen. Dit 
betekent dat de consument/patiënt een beroep kan doen op de rechten 
die voor hem voortvloeien uit de WGBO. Het betekent ook dat de arts, 
zelfs wanneer hij in het buitenland is gevestigd, aansprakelijkheid 
voor een tekortkoming zijnerzijds niet kan uitsluiten of beperken. In 
beginsel lijkt de patiënt juridisch goed beschermd. De praktijk zal 
moeten uitwijzen of ook hierbij handhaving van de wet adequaat 
mogelijk is. 
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8 Kansen door het Internet 

8.1 Betere toegang tot informatie voor de individuele 
patiënt 

Interactieve toepassingen op het gebied van communicatie, waaronder 
het Internet, bieden de mogelijkheid om de kwaliteit van het leven 
sterk te verbeteren en de last die ziekte met zich meebrengt, te 
verminderen86. Dit komt door het aanbieden van informatie, 
emotionele ondersteuning, hulp bij het nemen van besluiten en hulp 
om gedrag te veranderen. 
Het Internet biedt snel toegang tot veel informatie over gezondheid en 
gezondheidszorg. Dit geldt zowel voor informatie over veel 
voorkomende ziekten, maar ook voor informatie over zeer zeldzaam 
voorkomende ziekten. Dit is zowel belangrijk voor de betrokken 
patiënt en zijn familie, maar ook voor diens hulpverlener, die in het 
algemeen weinig geïnformeerd zal zijn over zeldzaam voorkomende 
ziekten87. 
Hierdoor: 
- wordt de patiënt een betere gesprekspartner voor de zorgverlener; 
- kan de communicatie tussen patiënt en arts effectiever en 

efficiënter verlopen; 
- wordt het voor de patiënt gemakkelijker om second opinion te 

vragen; de patiënt heeft meer mogelijkheden om op relatief 
eenvoudige wijze specialisten elders in de wereld te raadplegen; 

- heeft de patiënt meer mogelijkheden om keuzen te maken. 
Dit alles leidt ertoe dat de patiënt minder afhankelijk wordt van de 
informatie die door zorgaanbieders en zorgverzekeraars wordt 
gegeven. De informatie-achterstand die de patiënt nog altijd heeft, 
wordt ingelopen.  
 
 
8.2 Betere mogelijkheden tot contacten met lotgenoten 

Plaats en tijdstip spelen geen rol meer bij het uitwisselen van 
ervaringen tussen lotgenoten. De consument/patiënt kan in beginsel 
met iedereen in contact treden om ervaringen uit te wisselen over het 
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effect van therapieën, over eventuele bijwerkingen, over de beleving 
van de ziekte, enz. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

In January 1998, at age 38, Karen Parles, a 38-year-old  
librarian at a major New York art museum, learned that 
she had lung cancer. "My doctors told me it was incur-
able, that I had only a few months to live," she recalls. 
"I'm a lifelong non-smoker, so the whole thing came as 
quite a shock. I was pretty overwhelmed at first. But as 
soon as I could, I went onto the Internet, looking for in-
formation. And I asked all my friends to help. 
"I found a great support group for lung cancer, the Lung-
Onc mailing list (www.acor.org). The other patients on the 
list answered my questions, suggested useful sites, and 
gave me a lot of invaluable support. But even so, I had a 
hard time finding the information I needed. There was 
great stuff out there, but it was scattered across dozens 
of different sites. 
There was no comprehensive site that provided links to 
all the best on-line information for this disease." 
Through a friend of a friend, Karen heard that a surgical 
team at Boston's Massachusetts General Hospital was 
developing a new treatment for her type of cancer. "I went 
to Boston to see them and I was pretty impressed," she 
says. "But having a lung removed by an unproven proce-
dure still seemed pretty frightening, so I shared my fears 
with my Lung-Onc friends.  
I heard right back from eight or ten others who'd had a 
pneumonectomy. They assured me that I could do it and  
encouraged me to give it a shot. I was the twelfth patient 
to undergo the new treatment. That was nearly a year 
and a half ago, and so far, knock on wood, I'm doing fine.
"The group was a great source of advice for dealing with 
day-to-day problems during my recovery. Patients who've 
had chest surgery often have trouble sleeping because 
every possible position makes your ribs hurt. The folks on 
the list can tell you exactly what to do. 
 
"After I recovered from the surgery, I got to thinking: I'm 
probably alive today because I'm wired and well-
connected. That didn't seem fair. So I started a Website, 
lungcanceron-line.org, to share the resources I'd found 
with other lung cancer patients."



 
 

Over e-health en cybermedicine 114 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 Bron: Ferguson, T.88 
 
Tautz beschrijft uitvoerig het nut van lotgenotencontact voor de 
patiënt89. Deelnemers aan on line zelfhulpgroepen ondersteunen elkaar 
bij het nemen van beslissingen over therapie en verzorging. Ze helpen 
elkaar met het omgaan met hun (chronische) ziekte en met het 
verminderen van eventuele angstgevoelens. Ze krijgen persoonlijk 
antwoord op hun vragen en worden niet als een ‘geval’ gezien. De 
antwoorden zijn doorgaans in een begrijpelijke taal en niet in de 
steriele vaktaal van de medische professie. De toegang tot dit soort 
groepen is relatief eenvoudig en het voordeel is dat men anoniem kan 
blijven, als men dit wil. 
 
 
8.3 Drempelverlaging voor het vragen van second  

opinion 

De wens van patiënten om second opinion in te winnen kan via het 
Internet op eenvoudiger wijze gerealiseerd worden dan voorheen het 

Karen's site offers access to in-depth information about 
lung cancer-listings of physicians who specialize in the 
various types of lung cancer, medical centers and 
clinical trials, links to bibliographic databases, medical 
libraries, conference proceedings, journals, and other 
medical references, as well as links for alternative 
medicine, on-line support groups, and survivors' stories. 
It offers access to Karen as well. 
"My Lung-Onc friends help me keep me up to date on 
the latest research and all the new treatments," she 
says, "And if visitors to my site are having trouble finding 
what they need, I'll help them find it-or I'll go find it for 
them. And whenever I learn something new, I put it up 
on the site." 
AL-CASE (the Alliance for Lung Cancer Advocacy, Sup-
port, and Education), the only national support organiza-
tion for lung cancer, now refers its members to Karen's 
site. Lungcanceron-line.org is widely acknowledged as 
the definitive consumer site for lung cancer. 
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geval was. Eysenbach en Diepgen90 analyseerden 209 e-mail berichten 
die aan een dermatologische afdeling van een universiteitsziekenhuis 
gestuurd waren. Veel van de patiënten die om advies vroegen, hadden 
een chronische ziekte (81%) en vroegen om second opinion; 17% was 
gefrustreerd als gevolg van het face-to-face contact met hun arts. De 
onderzoekers concludeerden dat in een aantal gevallen met advies via 
e-mail volstaan kan worden. 
 
 
8.4 Mogelijkheid voor de patiënt om anoniem te 

communiceren 

Zoals hiervoor al aangestipt, maakt het Internet het mogelijk om, zo 
men dit wenst, anoniem te communiceren. Dit geldt zowel voor het 
vragen van advies aan een (onbekende) zorgverlener als voor het 
uitwisselen van ervaringen met lotgenoten of anderen die hierin 
geïnteresseerd zijn of als klankbord willen dienen. 
 
 
8.5 Versterking van de positie van de patiënt 

Uit onderzoek blijkt dat communicatie essentieel is in patiëntgerichte 
zorg,  hetgeen inhoudt dat de arts en de patiënt samen het verloop van 
het consult bepalen. Dit betekent dat de arts gevoelig is voor de 
uiteenlopende behoeften van de patiënt. Het belangrijkste instrument 
hiervoor is communicatie91. 
Voor zorgconsumenten is het belangrijk dat92: 
- hun mening, behoeften en wensen gehoord en gerespecteerd 

worden en dat deze ook serieus worden genomen door 
zorgverleners; 

- zij onbeperkt toegang hebben tot informatie wanneer ze dat willen 
en in een vorm die door hen kan worden begrepen; 

- zij kunnen kiezen; 
- zij geïnformeerd een beslissing kunnen nemen over wat het beste 

voor hun specifieke situatie is zonder het risico te lopen als ‘non-
compliant’ of ‘moeilijk’ te worden betiteld als hun beslissing 
afwijkt van het door de zorgverlener gegeven advies; 

- zij erop kunnen vertrouwen dat hun privacy wordt gewaarborgd. 
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Het Internet is een hulpmiddel dat hierbij kan helpen. 
Vooral de toegang van de patiënt tot (veel) medische informatie en de 
communicatiemogelijkheden die het Internet biedt, onder meer voor 
lotgenotencontact, versterken de positie van de patiënt.  
Volgens een aantal deskundigen93 kan de positie van de patiёnt verder 
versterkt worden door diens dossier op het Internet te plaatsen op een 
dusdanige manier dat de patiёnt kan bepalen wie ertoe toegang heeft 
en wie niet. Voordeel voor behandelend artsen zou zijn dat deze een 
compleet beeld kunnen krijgen van de patiёnthistorie op het moment 
dat dit nodig is. Belangrijkste problemen om dit in de praktijk te 
brengen zijn de privacyproblematiek en de kosten die nodig zijn om 
een infrastructuur op te zetten. 
Volgens Delbanco van de Harvard Medical School zal het elektronisch 
medisch dossier op termijn door zowel arts als de patiënt worden 
gevuld, op basis waarvan arts en patiënt samen beslissingen nemen, 
waarbij de arts als de deskundige adviseur optreedt.94 
 
Bedrijven bieden inmiddels aan patiënten/consumenten en 
zorgverleners de mogelijkheid om elektronische patientendossiers op 
het internet te plaatsen. De gegevens hiervoor worden door de patiënt 
en/of de zorgverlener ingebracht en beheerd. Hierdoor kan de 
dienstverlening aan de patiënt verbeterd worden. Artsen zijn beter 
geïnformeerd, bijvoorbeeld over bestaande therapieën, waaronder het 
gebruik van alternatieve middelen. Voorafgaand aan het vaststellen 
van een nieuwe therapie kan op basis van deze gegevens op 
ongewenste interacties gecheckt worden. Ook kan de patiënt gebruik 
maken van een monitoring service. Zo kan een patiënt met hoge 
bloeddruk zijn eigen bloeddruk opnemen en de gegevens in zijn 
dossier invoeren. De arts kan hierop, indien nodig, reageren. 
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In de Verenigde Staten zijn meerdere aanbieders op dit gebied actief95.  
 
Bedrijf Dossierbeheerder Aantal gebruikers 

(begin 2000) 

Drkoop In ontwikkeling Geen 
Healinx Arts 1.000 
MedicaLogic Arts Niet bekend 
PersonalMD Patiënt 90.000 
WebMD Patient (in de toekomst ook de arts) Niet bekend 
WellMed Patient (in de toekomst ook de arts) 30.000 

 
 
8.6 Nieuwe communicatiemogelijkheid 

Naast het face-to-face contact en het telefonisch spreekuur, biedt e-
mail een nieuwe vorm van communicatie tussen patiënt en 
zorgverlener. 
Uit een studie van de Universiteit van Michigan96 blijkt dat van de 
40% van de klinische patiënten die regelmatig e-mail gebruikt, 14% 
via e-mail met hun artsen communiceerde. Wanneer aan patiënten 
gevraagd werd of ze via e-mail met hun arts zouden willen 
communiceren, antwoordde 70% van alle patiënten dit te willen doen. 
In de VS steeg het aantal artsen dat e-mail gebruikte voor 
communicatie met hun patiënten in het afgelopen jaar (1998-1999) 
met 200%.  
Redenen om e-mail te gebruiken zijn97: 
- de noodzaak om weloverwogen antwoord te geven; 
- sneller en accurater dan conventionele post of het achterlaten van 

een telefonisch bericht; 
- beter voorbereid op visite (wanneer patiënt tevoren via e-mail het 

probleem meldt); 
- makkelijk om contact te houden met de patiënt of familie; 
- e-mail bericht is makkelijk toe te voegen aan het medisch dossier; 
- patiënten voelen zich meer op hun gemak (en worden tijdens ‘hun 

verhaal’ niet onderbroken door de dokter); 
- indien patiënt thuis bepalingen doet (b.v. glucose) zijn de 

gegevens eenvoudig door te geven; 
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- een aantal vragen van de patiënt kan per e-mail worden 
afgehandeld; een bezoek aan de arts is niet altijd nodig. 

Met name binnen een bestaand patiënt-artsrelatie kan e-mail bruikbaar 
zijn wanneer het om eenvoudige situaties gaat. 
Overigens hoeven niet alle vragen door de arts zelf beantwoord te 
worden, denk bijvoorbeeld aan herhalingsrecepten98. 
 
Kuppersmith geeft een aantal pro’s en contra’s met betrekking tot het 
gebruik van e-mail binnen de arts-patiëntrelatie99. Als voordelen ziet 
hij: 
- Arts en patiënt hoeven niet op dezelfde tijd te communiceren; het 

is niet nodig om herhaaldelijk (vergeefs) contact te zoeken. 
- Doktersassistentes worden minder gestoord in hun werk door de 

telefoon. 
- Routinezaken als herhalingsrecepten en laboratoriumuitslagen 

kunnen eenvoudig via e-mail verstrekt worden. 
- De arts kan op eenvoudige wijze informatie en instructies aan de 

patiënt geven (in vervolg op doktersbezoek). 
- Patiënten die op reis zijn, kunnen gemakkelijk contact zoeken met 

hun arts. 
- Patiënten die moeite hebben hun vraag tijdens een face-to-face 

contact te formuleren, kunnen dit op hun gemak thuis doen. 
- Belangrijke vragen die de patiënt tijdens het doktersbezoek 

vergeten is te stellen, kan hij alsnog per e-mail stellen. 
- Print-outs en/of e-mailcorrespondentie kunnen eenvoudig aan het 

patiëntendossier worden toegvoegd. 
 
Als nadelen ziet Kuppersmith: 
- Het gevaar dat patiënten onnodig veel e-mailberichten sturen, 

hetgeen tot overlast leidt en tot overbodig werk dan niet wordt 
vergoed. 

- Elektronische communicatie mist lichaamstaal en stemgeluid; 
expressies die belangrijk kunnen zijn. 

- Slecht geformuleerde berichten kunnen op verschillende manieren 
geïnterpreteerd worden. 

- E-mail is niet geschikt voor urgente communicatie, omdat niet 
bekend is wanneer een bericht gelezen wordt. 
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- Zonder versleuteling is de privacy van de patiënt in gevaar; 
werkgevers kunnen toegang krijgen tot onversleutelde berichten 
die hun werknemers met hun arts tijdens hun werk uitwisselen. 

- E-mailcommunicatie leidt tot onduidelijkheid over 
aansprakelijkheid. 

Borowitz en Wyatt100 onderzochten gedurende een periode van bijna 3 
jaar het gebruik van (kosteloze) consultaties per e-mail. Het betrof 
vragen op het gebied van gastro-enterologie bij kinderen, gesteld aan 
een afdeling van de universiteit van Virginia. In een periode van 33 
maanden werden 1239 vragen ontvangen: 81% ervan kwam van 
ouders of familie, 10% van artsen, 9% van andere beroepsbeoefenaren 
in de gezondheidszorg. 69% van de verzoeken betrof een specifieke 
vraag over symptomen, diagnostische test en behandeling in relatie tot 
een bepaalde casus, 22% ging over gelijksoortige kwesties, maar dan 
in algemene zin, 9% betrof een verzoek om second opinion over de 
gestelde diagnose of behandeling van een kind. 87% van de vragen 
werd binnen 48 uur beantwoord. Het lezen en beantwoorden van een 
e-mailbericht kostte gemiddeld iets minder dan 4 minuten. Dit komt 
ongeveer overeen met de tijdsduur van een telefonisch consult. Aan 
deze vorm van elektronisch consulteren blijkt behoefte te bestaan. 
 
Huntley101 geeft een aantal overwegingen om al dan niet op 
ongevraagde e-mail van patiënten te reageren. De wijze waarop te 
reageren, hangt volgens hem van de inhoud van de vraag af. Als 
dermatoloog geeft hij de volgende oplopende mate van ongeschiktheid 
om antwoord per e-mail te geven: 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Is dit een huidprobleem? 
Kan ik behandeld worden? 
Waar kan ik meer informatie krijgen? 
Wie is gespecialiseerd in mijn probleem? 
Krijg ik de juiste behandeling? 
Wat is de diagnose? 
Hoe moet ik behandeld worden? 
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8.7 Verlaging van de drempel om contact met 
zorgverlener op te nemen 

Een deel van de patiënten is huiverig om sommige 
gezondheidsproblemen met hun arts te bespreken. Uit onderzoek in de 
Verenigde Staten102 blijkt dat één op de vier mensen toegeeft dat het is 
voorgekomen dat ze bepaalde problemen liever niet met hun arts 
bespraken. De belangrijkste redenen waren gevoelig onderwerp/wordt 
in verlegenheid gebracht (25%), ogenschijnlijk onbelangrijke 
symptomen (11%), voorkómen van tijdsverspilling door de arts (8%) 
en angst voor de behandeling (7%). Volgens Kassiver103 spreken veel 
patiënten over persoonlijke/intieme aangelegenheden liever met een 
computer dan met een arts. 
In dergelijke gevallen kan een vrij anoniem medium als het Internet 
uitkomst bieden. 
 
 
8.8 Nieuwe behandelingsmogelijkheden 

Het Internet biedt nieuwe mogelijkheden tot behandeling, zoals 
psychotherapie via het Internet. 
Al in 1996 stelde Silk104 dat psychiatrische hulp via e-mail bij 
bepaalde type patiënten een zinvolle aanvulling op de gebruikelijke 
face-to-face contacten kan zijn. 
Ook in Nederland zijn er inmiddels sites waar hulp via het Internet 
voor psychische problemen wordt aangeboden. Lange, initiatiefnemer 
van het Interapy-project van de Universiteit van Amsterdam, heeft 
gewezen op de behoefte aan anoniem contact: 50% van de deelnemers 
verklaarde dat ze nooit naar een instelling zouden gaan. Voor bepaalde 
doelgroepen blijkt deze vorm van therapie effectief te zijn. Als 
voorbeelden worden genoemd mensen met klachten op het gebied van 
posttraumatische stress of onverwerkte rouw105. 
King en Moreggi106 hebben de pro’s en contra’s van on line therapie 
beschreven. Als problemen zien zij onder meer de grotere 
mogelijkheid tot selectieve communicatie via Internet (de cliënt kan 
gemakkelijker cruciale informatie verzwijgen) en het via het Internet 
uitvoeren van onderzoek naar de mentale status van de cliënt. 
Daarnaast is een aantal ethische problemen nog niet opgelost; 
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waaronder het gemis aan het monitoren van de kwaliteit van zorg van 
on line diensten. Hoewel on line therapie nog controversioneel is, 
verwachten ze dat de technologische voortgang ertoe zal leiden dat 
deze vorm van therapie op termijn gemeengoed zal worden. 
 
8.9 Nieuwe mogelijkheden voor 

gezondheidsvoorlichting en preventie 

Het Internet biedt de mogelijkheid tot gezondheidsvoorlichting en -
opvoeding. Op relatief eenvoudige wijze kan de burger geïnformeerd 
worden over gezondheidsrisico’s. Zo kan het Internet gebruikt worden 
om mensen onder begeleiding te helpen bij het stoppen met roken. 
Mensen met een rook- of andere verslaving kunnen schroom vertonen 
om dit soort zaken te bediscussiëren met een zorgverlener; men hoeft 
zich niet schuldig te voelen. 
Onder meer de overheid heeft de mogelijkheid om patiënten en 
zorgverleners op (nieuwe) gezondheidsrisico’s te wijzen. 
Ook biedt het Internet mogelijkheden om tekst te combineren met 
geluid en (bewegende) beelden en het gebruik hiervan af te stemmen 
op verschillende doelgroepen107. 
 
 
8.10 Nieuw partnership tussen zorgverlener en  

patiënt 

In het verleden was het voor patiënten relatief moeilijk om aan 
medische informatie te komen. Met de komst van het Internet is dit 
gemakkelijk geworden. Patiënten of hun familie hebben meer tijd om 
naar potentiële voor hun gezondheid relevante informatie te zoeken, 
dan hun arts. Deze laatste is echter beter in staat om de verkregen 
informatie te analyseren en op hun waarde te schatten. Deskundigen 
zijn het erover eens dat artsen zullen moeten leren omgaan met 
patiёnten die gewapend met informatie die ze van het Internet hebben 
gehaald, op het spreekuur komen. Een onderzoek onder 407 
(Amerikaanse) patiënten wees uit dat 10% van de patiënten wel eens 
resultaten van het Internet had meegenomen naar zijn arts en dat 35% 
van de mensen die dat nooit gedaan had, dit wel zou willen doen108. 
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Aangezien er naar schatting 25.000 websites zijn met medische 
informatie, is het onmogelijk dit geheel te overzien. Artsen zullen hun 
patiënten moeten helpen bij het beoordelen van de via het Internet 
aangeboden informatie109. 
Er is dus veel informatie en veel informatie verandert snel. Veel 
patiënten zullen medische informatie opvragen die geheel irrelevant is 
voor hun situatie. Er is nog vrij weinig bekend over de wijze waarop 
artsen inspelen op de veranderende rol van patiënten. Wel is bekend 
dat niet elke arts gelukkig is met een patiënt die met 
Internetinformatie op diens spreekuur komt. Het gebruik van Internet 
zou zich dusdanig moeten ontwikkelen dat de arts-patiëntrelatie 
erdoor versterkt wordt (in plaats van ondermijnd)110. Sommige artsen 
zullen proberen hun patiënten ervan te weerhouden om medische 
informatie via het Internet te zoeken. Dit kan de arts-patiëntrelatie 
schaden en ertoe leiden dat de patiënt zijn toevlucht zoekt tot de 
alternatieve geneeskunde of tot zelfmanagement111. 
Het Internet biedt evenwel ook nieuwe kansen. Het kan ertoe 
bijdragen dat patiënten en artsen (nog) beter samenwerken en er een 
nieuw partnership tot stand komt.  
 
 
8.11 Nieuwe arbeidsmogelijkheden 

Van een geheel andere orde qua kansen die het Internet biedt, zijn de 
nieuwe arbeidsmogelijkheden. In het bijzonder geldt dit voor 
chronisch zieken.112 Onderzoeken hebben aangetoond dat het hebben 
van werk een belangrijke factor is voor de mate waarin iemand de 
kwaliteit van leven waardeert113,114. 
Het Internet biedt nieuwe mogelijkheden tot scholing en tevens biedt 
het nieuwe arbeidsmogelijkheden, bijvoorbeeld voor weinig mobiele 
personen. 
 
 
8.12 Samenvatting 

Het Internet biedt de volgende kansen: 
a. Betere toegang tot informatie voor de individuele burger/ patiënt: 

het Internet biedt snel toegang tot veel informatie over 
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gezondheid, ziekte, zorgvoorzieningen en andere voorzieningen 
die hierbij belangrijk zijn. 

b. Betere mogelijkheden tot lotgenotencontact: de consument/patiënt 
kan ervaringen uitwisselen met lotgenoten over behandeling, 
ziektebeleving, bijwerkingen van therapieën, en dergelijke; plaats 
en tijd spelen geen rol, vooral voor weinig mobiele patiënten en 
patiënten met een zeldzaam voorkomende ziekte is dit belangrijk. 

c. Verlaging van de drempel voor het vragen van second  opinion: 
via e-mail kunnen artsen en instituten in binnen- en buitenland op 
relatief eenvoudige wijze hiervoor benaderd worden. 

d. Mogelijkheid om anoniem te communiceren: bepaalde patiënten 
vragen liever anoniem informatie op of vragen liever advies aan 
een hem of haar onbekende arts (bijvoorbeeld uit 
schaamtegevoel). 

e. Versterking van de positie van de patiënt als gevolg van onder 
meer betere toegang tot veel meer informatie en door 
lotgenotencontact; de informatie-achterstand die de patiënt heeft, 
wordt ingelopen (en in bepaalde gevallen zelfs omgezet in een 
voorsprong). 

 
Figuur 8.1 Kansen, impact en effecten van het Internet 
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f. Nieuwe mogelijkheden voor communicatie tussen patiënt en 

zorgverlener: met name e-mail is een nieuwe mogelijkheid die 
binnen een bestaande arts-patiëntrelatie een toegevoegde waarde 
kan hebben (zoals ook het telefonisch consult dit heeft). 

g. Verlaging van de drempel om contact op te nemen met de 
zorgverlener: bepaalde patiënten prefereren (voor bepaalde 
problemen) elektronische communicatie boven face-to-face 
communicatie. 

h. Nieuwe behandelingsmogelijkheden, bijvoorbeeld het behandelen 
van psychische problemen (e-therapy). 

i. Nieuwe mogelijkheden voor gezondheidsvoorlichting en 
preventie: interactief begeleiden van gedragsveranderingen 
(stoppen met roken, afvallen, e.d.), waarschuwen voor 
gezondheidsrisico’s, boodschap communiceren door gebruik van 
(bewegende) beelden en geluid, enzovoort. 

j. Nieuw partnership tussen zorgverlener en patiënt (als gevolg van 
a. tot en met e.): zorgverleners worden steeds meer adviseur, niet 
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alleen voor gezondheidsbevordering, ziekte, behandeling, en 
dergelijke, maar ook voor het omgaan met informatie. 

k. Nieuwe arbeidsmogelijkheden voor patiënten: het Internet biedt 
nieuwe mogelijkheden voor scholing en werk; vooral voor weinig 
mobiele patiënten is dit belangrijk. 
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9 Bedreigingen door het Internet 

9.1 Patiënt handelt op grond van onbetrouwbare  
informatie 

Er zijn nauwelijks of geen restricties ten aanzien van hetgeen men op 
het gebied van gezondheid aan informatie mag aanbieden. Iedereen 
kan in beginsel informatie op het Internet zetten. 
Tegen het voordeel dat veel informatie snel toegankelijk is geworden, 
staat derhalve het nadeel dat de aangeboden informatie niet altijd 
correct, volledig en up-to-date is. Het is niet altijd makkelijk voor de 
patiënt om de aangeboden informatie op zijn betrouwbaarheid te 
beoordelen. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 Bron: Rowland, R.115 
 
Met de toename van de hoeveelheid informatie stijgt de hoeveelheid 
irrelevante en onbetrouwbare informatie116. Wanneer er meer 
informatie op het Internet verschijnt, daalt de kans dat de patiënt 
relevante en betrouwbare informatie vindt. Veel webpagina’s bevatten 
geen informatie over bron, auteur en datum van opstellen. 
 
Impicciatore et al117 beoordeelden de op 41 websites gegeven 
aanbevelingen over koorts bij kinderen op basis van het erkende werk 
“Fever in Pediatric Practice”. Slechts vier van de 41 sites gaven 
aanbevelingen die qua strekking identiek aan dit werk waren. 
 

Heb je al gehoord van de shampoo die kanker 
veroorzaakt? Of van de kunstmatige zoetstof waarvan je 
multiple sclerose krijgt? En weet je al dat er dieven zijn 
die nieren weghalen bij mensen die dronken worden 
tijdens feestjes? Weet je dat bepaalde tampons dioxine 
en asbest bevatten? 
Geen van deze verhalen zijn waar. Ze zijn echter wel via 
het World Wide Web en via e-mail verspreid. 
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Onderzoekers van de Universiteit van Michigan118 onderzochten 371 
websites die informatie gaven over het Ewing sarcoom, een zeldzame 
vorm van botkanker bij kinderen. 6% van de sites bevatte pertinent 
onjuiste informatie. Hieronder was de site van de Encyclopaedia 
Britannica die stelde dat ook bij behandeling de kans op sterfte 95% 
was. In werkelijkheid ligt de overlevingskans bij behandeling rond de 
70-75%. Het effect van dergelijke onjuiste informatie kan zijn dat 
ouders ervoor kiezen om hun kind geen behandeling te laten 
ondergaan. Ook kan verschil in informatie gegeven door de arts en 
verkregen via het Internet ertoe leiden dat patiënten onzeker worden, 
waardoor ze de behandeling uitstellen of een verkeerde therapie 
kiezen. Ook kunnen ze ten onrechte het vertrouwen in hun arts 
verliezen. 
Overigens is het aantal webpagina's voor veel voorkomende ziekten 
enorm. Alleen al voor borstkanker waren er medio 1999 al 60.548 
pagina's op het Internet te vinden. 

 
Culver et al119 beoordeelden de adviezen die in een on line 
discussiegroep werden gegeven over pijn in hand en arm als gevolg 
van repetitive strain injury (RSI). Zij stelden vast dat de meeste 
adviezen werden gegeven door mensen die niet-medisch geschoold 
waren; eenderde van de adviezen werd geclassificeerd als medisch 
niet-verantwoord, nauwelijks of niet gebaseerd op bewijs en/of 
onjuist.  

 
Mensen gaan niet alleen ‘Internetten’ om te zoeken naar informatie 
over gezondheid, maar ook om medische vragen per e-mail te stellen 
en zelfs om recepten te krijgen. Dit heeft geleid tot het opzetten van 
(commerciële) diensten om aan deze vraag te voldoen. Over deze 
vorm van cybermedicine maken deskundigen zich zorgen. Pies120 acht 
het niet verantwoord dat een arts on line een recept verstrekt zonder 
ooit face-to-face-contact met de patiënt te hebben gehad. 
 
Eysenbach en Diepgen121 beoordeelden de kwaliteit van zogenoemde 
cyberdocs door zich als patiënt voor te doen en aan 10 gratis en 7 
kosten in rekening brengende cyberdocs een vraag voor te leggen, 
waaruit de cyberdoc zou moeten concluderen dat het ging om iemand 
die direct met acyclovir behandeld zou moeten worden. Van de 17 
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cyberdocs gaven er 10 antwoord; 3 ervan gaven geen advies omdat 
dermatologie niet hun deskundigheid was. De overige 7 (2 ervan 
gratis, 5 tegen betaling) gaven binnen 8 uur antwoord; 5 van hen 
stelde de juiste diagnose (herpes zoster) en gaven het juiste advies. 
Overigens had geen van de cyberdocs - allen in de VS gevestigd - er 
problemen mee dat ze over de grens advies gaven, hetgeen in strijd is 
met de in de VS geldende bevoegdheidsregelingen. 
 
Ook een onderzoek in Nederland door de Consumentenbond122 over 7 
Nederlandstalige en 5 buitenlandse cyberdocs leidde tot de conclusie 
dat in het algemeen weinig kwaliteit langs deze weg wordt geboden. 
Alleen het Bureau Medische Antwoord Service kwam als goed uit de 
bus met de aantekening dat het verstrekte advies niet heel uitgebreid 
was. 
 
Er zijn ook gebieden waar de aangeboden informatie redelijk is. 
Sandvik123 evalueerde in 1999 75 websites die informatie gaven over 
incontinentie en ook interactieve Internetfaciliteiten: 25 webdocters en 
2 nieuwsgroepen. Er bleken weinig sites te zijn die uitgebreide 
informatie gaven. De informatie die gegeven werd, was echter meestal 
correct. De meest informatieve site werd gevonden met een algemene 
Internetzoekmachine en niet via medische sites. Van alle sites die een 
verzoek van een incontinente vrouw ontvingen, reageerde 66%. De 
helft hiervan reageerde binnen 24 uur. Twaalf respondenten gaven 
vitale informatie, namelijk dat betreffende vrouw waarschijnlijk 
incontinent was als gevolg van het gebruik van geneesmiddelen. 
 
Aanbieders van producten of diensten geven via hun marketing soms 
eenzijdige en onvolledige informatie aan de patiënt. Ook zijn er 
ongekwalificeerde, niet scrupuleuze personen die misbreuk maken van 
dit medium door onjuiste informatie te verstrekken voor eigen gewin. 
Vooral ‘last resort’-patiënten kunnen hiervan de dupe worden. Zij zijn 
immers geneigd elke strohalm te grijpen die een oplossing voor hun 
gezondheidsprobleem kan vormen. 
Op het Internet zijn legio ongefundeerde claims van wondermiddelen 
te vinden. Enkele voorbeelden: 
- Hydrazinesulfaat, een derivaat van brandstof voor raketten, wordt 

aangeboden als middel tegen ernstig gewichtsverlies in het 
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terminale stadium van kanker. Patiënten gingen dit middel zelf via 
het Internet bestellen toen zij het niet bij hun apotheker konden 
krijgen124. 

- Vasopressine wordt aangeboden als middel voor de behandeling 
van diabetes, drugverslaving en geheugenverbetering; bij deze 
indicaties werkt het echter niet125. 

- Haaienkraakbeen wordt aangeprezen als werkzaam tegen 
reumatoïde artritis, psoriasis, eczeem, colitis en enteritis, acne, 
ulcera cruris, pruritus ani, anale fistels, phlebitis, aphten en ulcera 
en lupus126. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Voorbeelden van claims op het Internet 
Dehydroepiandrosterone (DHEA) 
- anti-obesity, anti-tumour, anti-aging, anti-cancer’ 
- ‘ ‘has demonstrated protective effects for cancers of 

the skin, lungs, bowel, breast and liver’ 
- ‘has been shown to be very effective in normalising 

blood sugar levels’ 
- ‘lowers blood cholesterol and has been shown effec-

tive against heart disease in general’ 
Melatonin 
- ‘the natural night cap’ 
- ‘makes people feel better, strengthens the immune 

system and reduces free radicals in the body’ 
Colloidal silver 
- ‘safe natural antibiotic’ 
- ‘effective as a broad base antibacterial, antiviral and 

antifungal’ 
- ‘kills 650 disease causing organisms’ 
Sea cucumber 
- ‘shown to be effective in the treatment of osteoarthri-

tis and rheumatoid arthritis’ 
Pleurisy root lung formula 
- ‘supports normal breathing processes’ 
Shark cartilage 
- ‘sharks don’t get cancer!’ 
- ‘shown to be effective in inhibiting tumour growth and 

cancer; helpful in treatment of arthritic conditions, 
macular degeneration, psoriasis and cartilage sup-
port’ 

Asparagus extract 
- ‘effectively restrains and prevent metastasis of mid-

dle as well as late stage tumours’ 
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 Bron: Anonymous127 
 
In het Verenigd Koninkrijk is de Advertising Standards Agency belast 
met het toezicht op het adverteren op het Internet. Deze instantie kan 
echter alleen optreden als de site  in eigen land gevestigd is. Op 
Europees niveau coördineert de European Advertising Standards 
Agency dit. In september 1998 veegden via een gecoördineerde actie 
agencies in 20 landen het net schoon. De actie leverde onder meer een 
advertentie voor kruiden op die patiënten binnen 10 tot 14 dagen van 
hun kanker zouden afhelpen128. 
 
Reeds in juni 1997 waarschuwde de US Food and Drug 
Administration (FDA) consumenten voor ‘home abortion kits’ en 
‘female self-sterilization kits’ die via het Internet te koop werden 
aangeboden129. Gebruik ervan zou ernstige, zelfs levensbedreigende 
gezondheidsrisico’s met zich meebrengen. Zonder hulp van een arts 
zou de kans aanwezig zijn dat zware vaginale bloedingen en zelfs de 
dood zouden optreden. 
Een paar maanden later waarschuwde de FDA tegen het gebruik van 
zelftesten op HIV en hepatitis A. De FDA duidde ze aan als 
‘unapproved and fraudulently marketed’130. De resultaten van deze 
zelftests waren onbetrouwbaar. 
In 1998 werd gemeld dat er op het Internet aan onvruchtbare stellen 
sperma werd aangeboden dat thuis zou worden afgeleverd131. 
Onbekend daarbij was of het materiaal van voldoende kwaliteit is om 
tot bevruchting te kunnen leiden; evenmin was duidelijk of het 
materiaal al dan niet met het HIV-virus of hepatitis besmet was. 
 

Pyenogenol – pine bark extract
- ‘improves circulation and enhances cell vitality, 

improves joint flexibility, reduces swelling in the legs 
and varicose veins and more’ 
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Onschuldiger zijn claims als die van rhodiniet132. Het dragen van deze 
steen zou tegen artritis helpen. Tot schade zal dit niet leiden, maar 
mogelijk houdt het patiënten bij de reguliere genezers weg133. 
Keppel Hesselink noemt het Internet een eldorado voor beunhazen en 
kwakzalvers. Met één middel eeuwig jong blijven, het seksuele 
verlangen stimuleren, het immuunsysteem versterken en kanker 
bestrijden, omschrijft hij het typerende Internetmedicijn.134 
 
 
9.2 Patiënt handelt door verkeerd geïnterpreteerde  

informatie 

Ook kan de informatie op zich juist zijn, doch dusdanig geformuleerd 
dat de patiënt deze onjuist interpreteert. Patiënten kunnen immers niet 
altijd het kader begrijpen waarbinnen medische informatie wordt 
aangeboden, als de informatie primair voor de arts bestemd is. Een 
aantal patiënten is geneigd naar informatie te zoeken op grond van hun 
klachtenpatroon; hierdoor kunnen ze tot exotische, weinig 
waarschijnlijke hypothesen over het onderliggend ziektebeeld 
komen.135 
 
 
9.3 Patiënt raakt onrustig door grote hoeveelheid en 

tegenstrijdige informatie 

De grote hoeveelheid en vooral ook de tegenstrijdige informatie leidt 
bij een aantal patiënten tot onrustgevoelens. Men weet niet meer waar 
men aan toe is. Sommige patiënten zouden zelfs aan ‘cyberchondrie’ 
lijden; zij denken aan één of meer ziekten te lijden, doordat ze bij 
zichzelf de symptomen denken te herkennen die ze op het Internet zijn 
tegengekomen. 
 
 
 
 
 
 
 

Melissa Woyechowsky of San Diego is perfectly healthy. 
But she always worried a little that she might be sick. 
That fear got out of control when she started spending a 
lot of time surfing health sites on the Internet. 
The Internet,” explained Woyechowsky, “really sort of 
added rocket fuel to it, and it just took off to the point 
where I wasn’t functional.” 
Within a few weeks she convinced herself she had multi-
ple sclerosis and Lou Gehrig’s disease — along with 
many other imagined maladies. 
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  Bron: Bazell, R.136 
 
 

I was just in bed crying with my laptop computer.” 
Doctors see increasing numbers of people like Melissa, 
who think they are sick because of what they find on the 
Net. The experts even have a name for this version of 
hypochondria: cyberchondria. 
“People come in with all kinds of presumptive diagnoses, 
all kinds of bits and pieces of alarming information that 
they didn’t seem to have access to in the past,” said Dr. 
Arthur Barsky of Brigham and Women’s Hospital in Bos-
ton. 
Why is the Internet increasing hypochondria? One factor 
is the shear volume of health information — more than 
15,000 health sites — the most popular getting more than 
3 million visits a month. 
“Patients have had access to medical information as long 
as there has been a printing press,” said Dr. George 
Lundberg, editor in chief of Medscape.com. “But now with 
the Internet they have access to much more information, 
and it may be good or it may be bad. We expect 35 mil-
lion Americans, at least, to access the Internet for health 
information in the next year.” 
Another problem is the way the Internet presents health 
information. Anyone can put it out there, and it can be 
just plain wrong. But even if it is accurate, the information 
can seem far more alarming in an Internet presentation. 
“It is not an interpersonal interaction,” said Barsky. 
“There’s no possibility for a reassurance to come with it.”
Eventually, Woyechowsky got reassurance that she was 
OK from a psychiatrist. But not before she spent $10,000 
on medical bills trying to treat conditions she did not have 
— a stark lesson in how Internet health information not 
only solves problems, but can create them. 
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9.4 Patiënt bestelt en gebruikt (recept-)geneesmid- 

delen 

Via het Internet worden direct aan het publiek geneesmiddelen 
aangeboden. In een aantal gevallen is de kwaliteit ervan niet bekend, 
kunnen ze schadelijk zijn voor de gezondheid en/of worden ze voor 
indicaties aanbevolen, waarvoor ze niet zijn bestemd. Voorbeelden 
zijn groeihormonen, erythropoietine (EPO), insuline en vasopressine 
(aangeprezen tegen diabetes, tegen drugverslaving en voor 
geheugenverbetering)137. 
 
‘Gezondheidsmiddelen’ 
Via het Internet worden allerlei middelen aangeboden: vitaminen, 
voedingssupplementen, hormonen, smart drugs, etc. Vaak zijn deze 
middelen zonder recept verkrijgbaar. Het gebruik van dergelijke 
middelen is niet altijd zonder risico. Dit geldt met name voor de 
zogenoemde smart drugs, waarvan alleen al op de Amerikaanse markt 
voor ca. 6 miljard gulden wordt omgezet138. Smart drugs zijn ‘life-
style drugs’ zonder bewezen effectiviteit en veiligheid die worden 
aangeprezen om het leven te verlengen, om de werkelijkheid intenser 
waar te nemen, om meer plezier te hebben in het leven en om seksueel 
actiever te zijn139. Het gaat in veel gevallen om middelen met hoge 
werkzaamheid, zoals fenytoïne (een middel dat het denk- en 
geheugenproces zou stimuleren), selegiline (een middel dat 
veroudering zou tegengaan) en groeihormoon (als middel voor 
verjonging), die zonder recept verkrijgbaar zijn140. De reclame voor 
deze middelen is op de gezonde consument gericht. Sommige smart 
drugs zijn psychofarmaca en kunnen problemen geven bij 
onoordeelkundig gebruik. Het gebruik van smart drugs kent vele 
problemen141.  
De reclame voor ‘party en dance drugs’ is op de jeugd gericht. Daarbij 
gaat het om een grote variëteit aan middelen, zoals ketamine, 
gammahydroxybutyraat (beide anesthetica), ecstasy en andere 
amfetaminederivaten, cannabis, LSD, nitraten, baclofen en 
phencyclidine (PCP)142. 
Ook is er reden tot zorg rond de beschikbaarheid van sommige 
narcotica via het Internet. Zo wordt er Tylenol III met codeïne zonder 
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recept op het Internet aangeboden. Ook blijken er 
voedingssupplementen als spierversterker en sexopwekker te worden 
aangeboden die gammabutyrolactone (GBL) bevatten143. Gebruik 
ervan kan leiden tot bewusteloosheid, coma en zelfs de dood144. 
 
Receptgeneesmiddelen 
Het Internet biedt de mogelijkheid om in het buitenland 
geneesmiddelen te bestellen, waarvoor in Nederland een recept vereist 
is en/of geneesmiddelen te bestellen, die nog niet in Nederland 
geregistreerd of nog niet in de handel zijn. Dit gebeurt al dan niet op 
basis van een elektronisch consult, waarbij de arts via e-mail een 
diagnose en een therapie instelt. Het gebruik van dergelijke 
geneesmiddelen kan zonder overleg met diens huisarts tot 
gezondheidsschade leiden als gevolg van ongewenste interacties met 
andere geneesmiddelen of als gevolg van contra-indicaties die bij de 
patiënt niet bekend zijn. Hiervan is primair de patiënt zelf de dupe; het 
kan echter ook tot kosten voor de samenleving leiden als gevolg van 
verrichtingen om deze schade weg te nemen of te reduceren, 
ziekenhuisopname, e.d. 
 
Eysenbach en Diepgen145 deden zich voor als een 69-jarige vrouw die 
zwaarlijvig was, een coronaire ziekte en hoge bloeddruk had, een 
seksuele voorgeschiedenis zonder orgasmes had en tegen deze 
klachten een viertal geneesmiddelen slikt. Bij 22 bedrijven bestelde 
deze vrouw Viagra. In dit geval is Viagra duidelijk gecontraïndiceerd. 
Van de 22 bedrijven vroegen er 2 om een schriftelijk recept van een 
echte arts en 9 leverden Viagra zonder recept af. De overige 11 boden 
een on line te verstrekken recept aan. Bij 10 van deze 11 (waarvan er 
8 in de Verenigde Staten en 2 in Europa gevestigd waren) werden in 
het totaal 66 pillen besteld. Drie bedrijven, waaronder de twee 
Europese, leverden binnen 6, respectievelijk 10 en 34 dagen; de 
andere 7 niet. In 80% van de gevallen werd geen complete 
ziektegeschiedenis opgevraagd, in 70% werd onjuiste medische 
terminologie gebruikt en in slechts 2 gevallen werd het 
bestelformulier bekeken door een arts die daarbij bekend maakte wie 
hij was. 
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Bloom en Iannacone146 gingen in de periode februari-maart 1999 na of 
men via het Internet geneesmiddelen kon krijgen en hoe hoog de 
kosten ervan waren. Ze namen contact op met 46 websites en 
bestelden Viagra en Propecia. 37 websites vroegen een recept van een 
arts (eigen arts of Internetarts); 9 sites (allen buiten de VS) leverden af 
zonder recept. Zowel de prijs van een Internetconsult als van via het 
Internet bestelde geneesmiddelen bleken hoger dan de gemiddelde 
prijs in de Verenigde Staten (15% voor consulten en 10% voor 
geneesmiddelen, excl. verzendkosten). De prijs van Viagra liep uiteen 
van $ 4,50 tot $ 28,40 per pil (exclusief verzendkosten). Afgezien van 
de relatief hoge kosten verbonden aan het verkrijgen van 
geneesmiddelen van Internet stellen de onderzoekers vraagtekens bij 
de kwaliteit van de artsen die via Internet adviseren en voorschrijven.  
 
Armstrong, Schwartz en Asch 147 pleiten voor het effectief reguleren 
van het via Internet voorschrijven van geneesmiddelen. In april/mei 
1999 vonden ze in een periode van tien dagen 86 websites waar 
Viagra zonder doktersbezoek te verkrijgen was. Tijdens deze 10 dagen 
verdwenen er negen van het web. Van de overgebleven 77 sites: 
- gaven 42 sites (55%) enige informatie over Viagra; 
- verstrekten 42 sites (55%) de klant een elektronisch formulier dat 

ingevuld moest worden; 
- verstrekten 4 sites (5%) wel een formulier, maar stelden niet als 

eis dat het ingevuld moest worden; 
- verstrekten de overige 31 sites helemaal geen formulier.  
De kosten van de on line evaluatie op basis van het ingevulde 
formulier liepen uiteen van $5 tot $89; gemiddeld kostte dit $64. Deze 
kosten stonden los van de kosten voor het geneesmiddel. 
Slechts 27 sites meldden dat het formulier door een arts zou worden 
bekeken; geen enkele site gaf informatie over de kwalificaties van de 
arts. 
Van de 46 sites die een vragenformulier aanboden, vroegen: 
- 34 sites naar het gebruik van nitraten (10 stelden het verstrekken 

van deze informatie als eis); 
- 40 sites of bij de klant de diagnose angina of coronaire hartziekte 

was gesteld (33 stelden het verstrekken van deze informatie als 
eis)’; 
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- 33 sites vroegen of de klant symptomen van een coronaire 
hartziekte vertoonde.  

Van de 77 websites eisten 52 een verklaring dat ze niet aansprakelijk 
gesteld konden worden; 12 eisten een verklaring dat de klant ermee 
instemde dat geen fysiek onderzoek plaatsvond. 
De kosten van één 50 mg tablet Viagra liepen uiteen van $5 tot $40 
(gemiddeld $12,60) en van één 100 mg tablet van $8 tot $50 
(gemiddeld $13,50). Daarbij vroegen 26 sites verzend- en 
administratiekosten die uiteenliepen van $5 tot $48. Van de 77 sites 
waren er 22 buiten de VS gevestigd. Deze vroegen minder om 
informatie dan de in de VS gevestigde sites. Hieruit kan 
geconcludeerd worden dat het relatief gemakkelijk is een dergelijk 
receptgeneesmiddel via het Internet te verkrijgen, terwijl dit duidelijk 
risico’s voor de gezondheid met zich meebrengt. 
Er zijn gevallen bekend dat mensen die via het Internet bestelde 
geneesmiddelen slikten dit met de dood moesten bekopen. Zo pleegde 
een man in Arizona zelfmoord nadat hij via het Internet bestelde 
middelen had geslikt. Het betrof het middel fen-phen in combinatie 
met twee spierrelaxantia. Een man uit Illinois kreeg een hartaanval en 
stierf als gevolg van ongecontroleerd gebruik van Viagra na sex te 
hebben gehad met zijn vriendin. Dit middel kreeg hij via het Internet, 
terwijl bekend was dat in zijn familie hartproblemen voorkwamen148. 
 
Overigens is het in de Verenigde Staten niet toegestaan dat artsen 
recepten verstrekken aan patiënten die in een staat wonen, waar de arts 
geen bevoegdheid heeft tot het uitoefenen van een praktijk. Bevoegde 
artsen moeten verder voldoen aan zorgvuldigheidseisen. In de meeste 
staten houdt dit laatste in dat er alleen binnen een bestaande arts-
patiëntrelatie receptgeneesmiddelen mogen worden voorgeschreven149. 
 
 
9.5 Beperkte beveiliging en privacy 

Het Internet is een open systeem; het is zeker voor technisch 
aangelegde personen relatief eenvoudig zich toegang te verschaffen 
tot gegevens die anderen met elkaar uitwisselen. Dat geldt in principe 
ook voor individuele patiëntgegevens die in gegevensbestanden zijn 
opgeslagen en gekoppeld zijn aan het Internet150. 
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Naast deze directe bedreiging van de privacy – het toegang hebben tot 
patiëntgegevens – bestaat ook een indirecte bedreiging. De surfer is 
traceerbaar via diens IP-adres, een persoonlijke via de provider 
toegewezen nummer dat toegang tot het Internet verschaft. Hierdoor 
kan men zien aan welke websites men een bezoek heeft gebracht. 
Deze gegevens worden geregistreerd door aan de websites gekoppelde 
kleine bestanden die door een website te bezoeken op de harde schijf 
van de computer geplaatst worden, ‘cookies’ genaamd. Wanneer men 
in combinatie met een cookie een online webformulier invult met 
persoonlijke gegevens, is het surfgedrag van een persoon inzichtelijk. 
Bedrijven, bijvoorbeeld zorgverzekeraars, kunnen inspelen op het 
surfgedrag van hun (potentiële) klanten. 
 
Uit een onderzoek van Goldman et al.151 blijkt dat (Amerikaanse) 
websites meer oog voor de privacy van hun bezoekers moeten hebben. 
Zij onderzochten het privacybeleid en de privacypraktijk van 21 
websites op het gebied van gezondheid en kwamen tot de volgende 
conclusies: 
- bezoekers van gezondheidssites zijn niet anoniem: door ‘cookies’, 

profiling, banners, e.d. wordt informatie over bezoekers 
verzameld zonder dat zij dit weten; 

- websites herkennen de zorg van bezoekers over hun privacy en 
doen pogingen beleid op dit gebied te ontwikkelen; zij schieten in 
de praktijk echter tekort in het waarborgen van de privacy van hun 
bezoekers; 

- beleid en praktijk van websites ten aanzien van de waarborging 
van de privacy zijn niet consistent; in een aantal gevallen worden 
gegevens zelfs aan derden verstrekt, terwijl dit strijdig is met het 
beleid dat men verkondigt; 

- consumenten gebruiken gezondheidssites om beter met hun 
gezondheid om te gaan; de persoonlijke gegevens over hun 
gezondheid hoeven echter niet adequaat beschermd te zijn: veelal 
ontbreekt een adequate beveiliging van de site, waardoor 
bestanden voor onbevoegden, zeker hackers, toegankelijk zijn; 

- websites die melden niet aansprakelijk te zijn voor het omgaan 
van aan derden verstrekte gegevens door deze derden gaan niet 
goed om met de privacy van hun bezoekers; vaak worden derden 
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aan wie gegevens verstrekt worden, niet gehouden aan de 
privacyregels die de verstrekkende partij voor zichzelf hanteert.  

 
 
 
9.6 Het Internet leidt tot verslaving 

Het Internet lijkt tot een nieuwe vorm van verslaving te kunnen 
leiden: Internetverslaving. In de september 1998-editie van de 
American Psychologist werd gerapporteerd dat de Carnegie Mellon 
University te Pittsburgh 73 huishoudens met 169 personen gratis 
toegang tot het Internet had gegeven. Na twee jaar bleek dat de meeste 
Internetgebruikers minder met hun gezinsleden spraken, minder 
vrienden zagen en hoog scoorden op vragenlijsten over depressie. 
Helaas was er geen controlegroep, waardoor het resultaat van het 
onderzoek nogal twijfelachtig mag worden geacht.152. 
 
Tijdens de jaarlijkse bijeenkomst van de American Psychological 
Association in augustus 1998 in Boston stelde Young153 dat 
Internetverslaving onder meer kan leiden tot echtscheiding, verlies 
van baan, sociaal isolement en depressie. Bij 53% van 396 verslaafden 
rapporteerde een onderzoeker echtelijke problemen, doorgaans 
gerelateerd aan cyberaffairs en cybersex. 
 
Volgens de psycholoog Greenfield154 heeft de mogelijkheid om 
anoniem en zonder remmingen op ieder moment van de dag met 
anderen te chatten of e-mail uit te wisselen een verslavend effect. 
Door langdurig Internetgebruik kunnen mensen in financiële 
problemen komen als gevolg van hoge telefoonkosten analoog aan de 
problemen die er zijn met het gebruik van 06-nummers. Ook biedt het 
Internet de mogelijkheid om bestaande verslaving in een andere vorm 
te uiten, denk aan gokverslaving in de vorm van het on line gokken 
via het Internet. 
 
Sommige psychologen noemen Internetverslaving: IAD, hetgeen staat 
voor Internet Addictive Disorder. Andere psychologen vinden het 
voorbarig om IAD als een psychische stoornis te classificeren155. In 
hun visie is het de vraag of het Internet verslavend is of dat 
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verslaafden het Internet gebruiken. Het merendeel van de 
Internetverslaafden had vóór de Internetverslaving al last van 
psychische stoornissen die leiden tot alcoholverslaving, depressiviteit, 
e.d. Na behandeling van deze aandoeningen verdween ook de 
Internetverslaving. 
 
 
9.7 Ongewenste beïnvloeding door de (farmaceutische) 

industrie 

Het toenemend gebruik van Internet door farmaceutische bedrijven 
heeft de FDA reden tot zorg gegeven156. De FDA reguleert zowel 
promotionele activiteiten, waaronder gedrukte reclame, als indirecte 
promotie, waaronder medische cursussen. Op Internet ontplooien deze 
bedrijven beide activiteiten; ze adverteren via websites van derden, 
hebben eigen webpagina’s en ondersteunen de ontwikkeling van 
websites van derden die hun producten bediscussiëren, waaronder die 
van patiëntenorganisaties. Voor een groot aantal problemen ziet de 
FDA oplossingen, zoals ten aanzien van presentatie van 
productinformatie, de verantwoordelijkheid van bedrijven voor links 
tussen websites en het rekruteren voor klinisch onderzoek. Nog 
onopgeloste thema's, die overigens verder reiken dan de beïnvloeding 
door de farmaceutische industrie, zijn in de visie van de FDA: 
- Internationale jurisdictie: de meeste landen buiten de VS 

verbieden direct-to-consumer promotie voor 
receptgeneesmiddelen; tegen het raadplegen van in de VS 
gevestigde sites valt niets te ondernemen als de bezoeker van de 
site zegt een VS-burger te zijn. 

- Kwaliteit van on line informatie: dit valt niet te reguleren van 
overheidswege: men moet het zoeken in zelfregulering, educatie 
en de ontwikkeling van technologische mechanismen. 

- On line apotheken: receptgeneesmiddelen zijn te verkrijgen 
zonder dat men fysiek een arts hoeft te bezoeken. 

- On line zorg: consumenten willen niet alleen informatie on line, 
maar ook zorg in de vorm van producten en diensten. De positie 
van de traditionele zorgverleners zal daardoor veranderen. 

Verwacht mag worden dat het Internet door farmaceutische bedrijven 
ingezet zal worden voor Direct-to-Consumer (DTC)-activiteiten. Deze 
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activiteiten hoeven niet direct gericht te zijn op de verkoop van 
geneesmiddelen (publieksreclame voor receptgeneesmiddelen is in 
Nederland en in de meeste Europese landen niet toegestaan), maar op 
de bewustmaking van de consument dat hij een aandoening heeft. Uit 
bijgaande afbeelding blijkt dat er nog een groot potentieel aan te 
behandelen personen is.157 
Wanneer een bedrijf marktleider of zelfs monopolist in een bepaald 
marktsegment is, kan DTC-promotie de omzet bevorderen. 
Figuur 9.1 Aantal behandelde en onbehandelde personen in 

miljoenen per gezondheidsprobleem in de VS 

 
Ook het geneesmiddelengebruik door in behandeling zijnde patiënten 
kan verbeterd worden, aangezien de mate van patiënt compliance in 
veel gevallen te wensen overlaat, zoals volgend schema laat zien: 
 
Aandoening Mate van compliance in % 

Aritmieën 24 

Artritis 29-45 

Bacteriële infectie 33 

Osteoporose 43 

Diabetes 40-50 
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Astma 46-80 

Hypertensie 50-60 

Hoog cholesterol 57 

Glaucoom 63 

Epilepsie 76 

Orgaantransplantatie 82 

9.8 Onethische activiteiten 

Zoals in het reële leven vinden ook in het virtuele leven activiteiten 
plaats die als niet ethisch worden aangemerkt. Misleidende reclame 
voor de verkoop van producten en diensten die de aangegeven claims 
niet kunnen waarmaken, komt regelmatig voor. Dit geldt ook voor het 
bewust lanceren van berichten die onjuist zijn en tot doel hebben een 
concurrent in een kwaad daglicht te stellen of meer in het algemeen 
opinies te beїnvloeden. 
Relatief nieuw is het op het Internet veilen van lichaamsmateriaal. Zo 
heeft enige tijd op eBay een menselijke nier aangeboden gestaan. 
eBay is een grote Internetveiling met 6 miljoen regelmatige 
gebruikers, waarop dagelijks meer dan 300.000 nieuwe items en 
gemiddeld 2,6 miljoen items worden aangeboden. Na een week was na 
7 biedingen het geboden bedrag opgelopen tot 5,7 miljoen dollar. 
Hierna haalde eBay de aanbieding van het net, aangezien die 
aanbieding volgens eBay-regels verboden was en daarnaast strijdig 
was met de wet158. 
Eind oktober 1999 bood Ron Harris, eigenaar van meerdere erotische 
websites, eicellen van jonge modellen aan om te gebruiken voor in 
vitro fertilisatie159. Binnen een week werd deze site 5 miljoen keer 
bezocht en werd vier à vijf keer geboden, waarvan eenmaal 42.000 
dollar160. De website liet foto’s van de betreffende modellen zien, 
maar bevatte geen informatie over hun intelligentie, scholing of 
ziektegeschiedenis. Twee dagen later werd gemeld dat 5 van de 8 
modellen hadden afgehaakt. De site leidde tot veel ophef en kritiek161.  
Overigens is het Internet ook in dit geval slechts een nieuw medium 
dat gebruikt wordt voor activiteiten die al veel eerder werden 
ontplooid. Zo werd in 1980 in Escondido een spermabank geopend, 
waarbij alleen zaad van Nobelprijswinnaars werd geaccepteerd. Later 
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werd ook het zaad van niet-wetenschappers met een IQ van tenminste 
140 geaccepteerd. 
De spermabank meldde 200 kinderen op deze wijze aan een vader te 
hebben geholpen. 
Eerder in 1999 bood een echtpaar in een advertentie 50.000 dollar 
voor eicellen van een atletische studente aan een topuniversiteit, zoals 
Harvard, Princeton of Stanford. De Amerikaanse wetgeving verbiedt 
de handel en verkoop van menselijke organen, maar niet van sperma 
en eicellen.  
9.9 Mogelijke oplossingen 

De kwaliteit van de op Internet aangeboden informatie loopt sterk 
uiteen. Men kan dus niet zonder meer afgaan op de informatie die via 
Internet wordt aangeboden. Er zijn verschillende manieren om met dit 
probleem om te gaan. 
Mogelijkheden zijn onder meer: 
- raadplegers scholen in het omgaan met Internet informatie; 
- waarschuwen tegen verkeerde of misleidende informatie; 
- gezondheidswebportaal inrichten door de overheid; 
- keurmerken toekennen; 
- filteren van informatie. 
 
Scholen in omgaan met Internetinformatie 
Een oplossing is het scholen van degenen die Internet raadplegen en 
het het geven van hulpmiddelen aan hen om met de aangeboden 
informatie om te gaan. Een voorbeeld hiervan zijn de tips van de 
Internet Healthcare Coalition (IHC). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Tips voor consumenten van de IHC 
1. Ga naar de site van een persoon of organisatie 

waarin u vertrouwen heeft. Het is niet verstandig 
helemaal af te gaan op de informatie die u bij één 
specifieke Internetsite kunt krijgen. Zoek, zo 
mogelijk, bij verschillende informatiebronnen. 

2. Vertrouw alleen op de informatie die u krijgt als u 
weet dat de bron ervan betrouwbaar is. Zo is het 
belangrijk te weten wie de auteurs zijn, met wie ze 
samenwerken en wat hun eventuele financiële 
belangen zijn bij de inhoud van de informatie. De 
informatie moet altijd gegevens bevatten waarmee 
contact opgenomen kan worden, zoals 
telefoonnummer of e-mailadres. 

3. Twijfel aan websites die zich beschouwen als de 
enige informatiebron en aan websites die andere 
sites in een kwaad daglicht stellen. 

4. Raak niet onder de indruk van een uitgebreide lijst 
met links. Elke website kan links aanbrengen; het wil 
nog niet zeggen dat de eigenaar van de website, 
waarnaar de link gemaakt wordt, met de geboden 
informatie instemt. 
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Silberg et al162 zegt dat medische informatie tenminste aan de 
volgende vier criteria moet voldoen: 

5. Probeer te weten te komen of de site professioneel 
beheerd wordt en of een commissie van 
deskundigen meewerkt om betrouwbare  
informatie te verstrekken. Bronnen die gebruikt zijn 
bij het opstellen van de informatie moeten duidelijk 
genoemd zijn. 

6. Medische kennis is voortdurend in ontwikkeling. Let 
erop dat bij de informatie de datum van publicatie of 
van wijziging van de informatie is aangegeven. 

7. Sponsoring, advertenties, e.d. moeten duidelijk 
vermeld en gescheiden zijn van de inhoudelijke 
tekst. Het is daarom verstandig om zich af te vragen 
of de auteur(s) voordeel heeft bij het innemen van 
een bepaald standpunt. 

8. Vermijd elke on line dokter die een diagnose wil 
stellen of u wil behandelen zonder dat deze u goed 
lichamelijk onderzocht heeft en zonder dat deze uw 
medische voorgeschiedenis heeft bekeken. 

9. Lees de privacybepalingen van de website en wees 
er zeker van dat alle persoonlijke medische of 
andere informatie die u verstrekt absoluut 
vertrouwelijk wordt behandeld. 

10. En het allerbelangrijkste: gebruik uw gezond 
verstand. Kijk ook verder. Zie meer dan één mening 
te krijgen. Wantrouw medische wonderen en lees 
altijd de kleine letters. 



 
 

Over e-health en cybermedicine 144 

- authorship: duidelijk moet zijn wie de auteur(s) is/zijn en wat hun 
achtergrond is; 

- attribution: onderzoeksbronnen die als bewijs worden aangehaald, 
moeten worden genoemd; 

- disclosure: alle mogelijke belangenverstrengelingen (‘conflicts of 
interest’) moeten worden genoemd, inclusief sponsors en 
adverteerders; 

- currency: publicatiedatum en datum van update moeten 
aangegeven zijn. 

 
Wyatt geeft aan hoe de inhoud en de structuur van een website 
geëvalueerd kan worden163. Hij geeft daarbij evaluatiemethoden voor: 
- geloofwaardigheid en eventuele tegengestelde belangen; 
- structuur en inhoud van de website; 
- functies van de website; 
- impact van de website. 
De aangegeven evaluatiemethoden zijn evenwel niet zozeer voor de 
Internetgebruiker als wel voor de ontwikkelaar van websites bedoeld. 
 
In de Verenigde Staten worden er op sommige plaatsen Nieuwe 
initiatieven genomen om patiënten en hun familie te leren omgaan met 
informatie. Zo heeft het Beth Israel Deaconess Medical Center in 
Boston een zogenoemd Learning Center ingericht. Ervaren 
verpleegkundigen leren patiënten onder meer informatie vergaren via 
het Internet. Zo kunnen ze informatie vinden over hun ziekte of 
aandoening164. 
 
Waarschuwen tegen verkeerde of misleidende informatie 
In de Verenigde Staten voert de Federal Trade Commission (FTC) 
actie tegen personen en bedrijven die Internet gebruiken om 
wondermiddelen te slijten aan kwetsbare consumenten. Vooral voor de 
behandeling van kanker, aids, diabetes, artritis, multiple sclerose en 
hartkwalen wordt misleidende reclame gemaakt. Niet alleen wordt zo 
geld uit de zak van consumenten geklopt, maar ook lopen zij meer 
risico, vooral wanneer ze de geëigende medische behandeling 
uitstellen of staken. De FTC geeft onder meer gratis brochures uit. Via 
Internet kan men on line een klachtenformulier insturen. De FTC gaat 
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mede op basis van de ingediende klachten na of de wet wordt 
overtreden. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 Bron: Uit: ‘FTC Consumer Alert!’165 
 
Ook de Food and Drug Administration (FDA) waarschuwt regelmatig, 
vooral wanneer het producten betreft die tot gezondheidsproblemen 
kunnen leiden. Zo waarschuwde de FDA tegen zelftests op HIV die 
onbetrouwbaar zijn166. 
Daarnaast biedt de FDA consumenten de mogelijkheid om via het 
Internet te rapporteren dat op een website illegaal medische producten 
worden aangeboden. Via e-mail kunnen consumenten een bericht 
zenden aan webcomplaints@ora. fda.gov. Ook geeft de FDA tips om 
‘health fraud’ op te sporen167. Op 20 december 1999 kondigde de FDA 
een nieuwe website aan om daarmee consumenten te voorzien van 
informatie over het on line kopen van receptgeneesmiddelen en 
medische producten168. 
 
Niet alleen overheidsinstanties, maar ook organisaties in het veld zijn 
actief in het weren van verkeerde informatie. Zo checkt de Association 
of Cancer On-line Resources (ACOR) inkomende berichten op diens 

Tips van de Federal Trade Commission 
om misleidende reclame te herkennen 

- het gebruik van termen als ‘wetenschappelijke 
doorbraak’, ‘wonderbaarlijke genezing’, ‘exclusief 
product’, ‘geheime formule’ en ‘eeuwenoud middel’; 

- het gebruik van medisch klinkend taalgebruik; 
- niet-gedocumenteerde ervaringen van ‘genezen’ 

gebruikers, waarbij verbazingwekkende resultaten 
worden geclaimd; 

- een waslijst van symptomen die door het gebruik 
van het product verdwijnen; 

- de mededeling dat het product slechts op één adres 
verkrijgbaar is en vooruit betaald moet worden; 

- verklaringen van ‘beroemde’ medische deskundigen;
- de stelling dat de overheid, de medische stand of 

wetenschappers samenspannen tegen het product.
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mailinglists op claims met betrekking tot het genezen van kanker. In 
dat geval wordt om wetenschappelijk bewijs voor die claims gevraagd. 
Als dat niet bestaat, wordt het bericht niet opgenomen169. 
De National Consumers League in de Verenigde Staten heeft een 
Nationaal Fraude Informatie Centrum en ‘Internet Fraud Watch’ 
opgezet. Hun website geeft informatie om consumenten te beschermen 
tegen on line fraude. 
 
In Europa geeft de Standing Committee of European Doctors170 
voorlichting door te wijzen op de risico's die verbonden zijn aan het 
bestellen van geneesmiddelen via het Internet. 
 
Gezondheidswebportaal inrichten door de overheid 
Een tweede oplossing is het gecoördineerd door de overheid inrichten 
van een gezondheidswebportaal en dit webportaal promoten zodat 
consumenten weten dat zij via dit portaal betrouwbare informatie 
krijgen. Een voorbeeld hiervan is het door de overheid in de 
Verenigde Staten ingerichte webportaal ‘Healthfinder’. Deze site 
maakt melding van haar ‘verwijsbeleid’ en geeft de criteria voor het al 
dan niet verwijzen naar externe websites171. 
Een in de periode juni - augustus 1999 door Healthfinder gehouden on 
line onderzoek172 geeft aan dat 96% van de 6177 respondenten 
Healthfinder als goed of zeer goed beoordeelt; 95% vindt de site 
gemakkelijk of zeer gemakkelijk te gebruiken. 
 
Waar zocht men bij Healthfinder naar? 

Specifieke ziekte of conditie           59% 
Preventie of welzijn             27% 
Onderzoeksresultaten of tijdschriftartikelen      24% 
Overige informatie              15% 
Niets specifieks/alleen surfen          12% 
Nieuws                  10% 
Gezondheidswetgeving en -beleid             9% 
Zorgvoorzieningen                6% 
Zorgverzekeringen of HMO             4% 

In het merendeel van de gevallen kwam men bij Healthfinder terecht 
door gebruik te maken van een zoekmachine of via een verwijzing 
door een andere website. 
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Hoe kwam men bij Healthfinder? 
Internet-zoekmachine             33% 
Link vanaf een andere site           32% 
Andere wijze               17% 
Beroepsbeoefenaar                 6% 
Nieuws of tijdschriftartikel               6% 
Familie of bekende                 4% 
Conferentie                   1% 

 
Op de vraag welke bron men zou raadplegen wanneer men een vraag 
op gezondheidsgebied heeft, antwoordde 37% Internet en 33% een 
beroepsbeoefenaar. 
In het algemeen vertrouwen consumenten de gezondheidsinformatie 
die de overheid verstrekt. De Amerikaanse overheid acht het wel 
noodzakelijk om de site regelmatig te propageren, vooral vanwege de 
enorme hoeveelheid advertenties van commerciële sites op tv, radio en 
in de gedrukte media. Daartoe wordt onder meer gebruikgemaakt van 
persberichten, korte artikelen voor de media en materiaal voor 
uitgevers en schrijvers over Internet. 
Deze inspanningen blijven echter ver achter bij het ‘reclamegeweld’ 
van de commerciële sites. Het resultaat hiervan weerspiegelt zich in 
het aantal unieke bezoekers van dit soort webportals173. 
Het concept-eindrapport174 over de evaluatie van Healthfinder geeft 
aan dat deze site in het algemeen als erg bruikbaar en toegankelijk 
wordt beschouwd, maar dat het niet tot de belangrijkste bronnen voor 
gezondheidsinformatie voor Internetgebruikers kan worden gerekend. 
De meerderheid van een panel van Internet-users had nooit van de site 
gehoord en nog geen 6% had de site ooit bezocht. De belangrijkste 
zwakte van de site is het feit dat de home page niet genoeg informatie 
bevat die interessant is voor degene die Healthfinder voor de eerste 
keer bezoekt. Verder zijn de hoofdcategorieën op de home page vaag 
en de gegeven voorbeelden zijn niet duidelijk genoeg over hetgeen ze 
bevatten. 
Wanneer de Nederlandse overheid een gezondheidszorgportaal zou 
willen (laten) opzetten, dan is het nuttig lering te trekken uit deze 
ervaringen. 
 
Keurmerken toekennen 



 
 

Over e-health en cybermedicine 148 

Een derde oplossing is het wijzen van de informatie-aanbieders op de 
vereisten waaraan een ‘medische website’ moet voldoen en hieraan 
een ‘keurmerk’ toekennen. 
Een voorbeeld van een keurmerk is het door de Consumentenbond 
uitgegeven Webtrader-keurmerk voor e-commerce. Voor medisites 
bestaan (nog) geen keurmerken. De Consumentenbond heeft wel 22 
websites met geneesmiddelen-informatie beoordeeld en deelde een 
regen van onvoldoendes uit175. 
 
In de Verenigde Staten kende de National Association of Boards of 
Pharmacy (NABP) eind 1999 keurmerken toe aan Internetapotheken 
die aan bepaalde standaarden voldoen, opdat consumenten kunnen 
weten welke websites zij zonder probleem kunnen bezoeken176. Dit 
programma staat bekend als VIPPS: Verified Internet Pharmacy 
Practice Sites. 
 
Kim et al177 evalueerden in 1999 de criteria die gebruikt werden om 
gezondheidsinformatie op het Internet te beoordelen en gingen na in 
hoeverre consensus op dit gebied bestaat. De onderzoekers vonden 29 
hulpmiddelen en artikelen die expliciete criteria bevatten om websites 
te waarderen. 
Dit leidde tot 165 criteria; 80% hiervan was onder te brengen onder 12 
categorieën; de overige 20% werd als overig beschouwd, omdat ze 
niet specifiek of uniek waren. De meest gebruikte criteria hadden 
betrekking op inhoud, ontwerp, aanduiding van auteurs, sponsors of 
ontwerpers, datum van publicatie of wijziging, bron, 
gebruiksvriendelijkheid, toegankelijkheid en beschikbaarheid. Uit dit 
onderzoek mag worden afgeleid dat het mogelijk moet zijn om tot 
consensus over de te hanteren criteria te komen. Wanneer dit bereikt 
is, zouden ze in een begrijpelijke taal aan het publiek aangeboden 
moeten worden. 
 
Jadad178 is minder positief over dit type instrumenten. Hij vond 47 van 
dit soort hulpmiddelen op het Internet. Van deze 47 voorzagen er 14 in 
een beschrijving van de criteria die gebruikt werden om de informatie 
te beoordelen en slechts 5 bevatten instructies hoe ze gebruikt moeten 
worden. Veruit het merendeel is in zijn visie incompleet. Onduidelijk 
is of ze wel weten wat ze zeggen te weten. 
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Filteren van informatie 
Een vierde oplossing is self-labelling van medische informatie door 
auteurs en systematische beoordeling van gezondheidgerelateerde 
informatie door derden. 
Het Massachusetts Institute of Technology’s WWW Consortium heeft 
een set technische standaarden ontwikkeld die het mogelijk maken om 
beschrijvingen of waarderingen als labels elektronisch te distribueren. 
Deze set standaarden staat bekend als PICS (Platform for Internet 
Content Selection)179. De software(browser) van de consument zou 
zodanig ingesteld kunnen worden dat informatie, die niet aan zijn 
persoonlijke eisen voldoet, wordt gefilterd. Om dit te realiseren moet 
er een organisatie ingericht worden, die kritisch informatie beoordeelt 
en elektronische ‘tags’ toekent, die de kwaliteit en betrouwbaarheid 
van de aangeboden informatie aangeeft180. 
Door drie Europese instituten is bij de EU een voorstel ingediend om 
een waarderingssysteem op te zetten dat patiënten en consumenten 
kan helpen bij het filteren van schadelijke gezondheidsinformatie op 
het Internet om zodoende de informatie te selecteren die door 
medische deskundigen als betrouwbaar wordt beoordeeld181. 
 
Een ander Europees project dat in dit kader relevant is, is TEAC-
Health182, hetgeen een acronym is voor ‘Towards Evaluation And 
Certification of healthcare applications in Europe’. Doel van het 
project is te onderzoeken welke eisen en mogelijkheden bestaan voor 
het opzetten van een Europees kader voor evaluatie en certificatie van 
toepassingsprogrammatuur en telematicadiensten op het gebied van de 
gezondheidszorg. Het te bestrijken gebied is veel breder dan het 
Internet; het heeft betrekking op ziekenhuisinformatiesystemen, 
laboratoriumsystemen, telemedicine, e.d., en ook op Internet websites. 
De in 1999 getrokken conclusies en gedane aanbevelingen die 
voortvloeien uit dit TEAC-Health project houden onder meer in183: 
- Volgens een onderzoek werd 10% van de websites over 

gezondheid als verdacht aangemerkt. Uit een ander onderzoek 
bleek dat 53% van de respondenten wenste dat de kwaliteit van de 
informatie op het net zou verbeteren. 

- Er bestaat grote behoefte aan het verhogen van het vertrouwen in 
en de betrouwbaarheid van gezondheidsinformatie op het net. 



 
 

Over e-health en cybermedicine 150 

- Zelfregulering is niet effectief in het reduceren van illegale 
informatie op het net, maar het is wel het meest effectieve middel 
om de kwaliteit van de informatie op het net te verbeteren. 

- Er is behoefte aan op maat gesneden gedragscodes voor de te 
onderscheiden stakeholders en gebruikersgroepen. 

- Het gebruik van hotlines – contactpunten waar Internetgebruikers 
hun klachten kwijt kunnen – is effectief voor het identificeren van 
websites die zich niet aan hun gedragscode houden. 

- Rating – het beschrijven van de inhoud van een set aan de hand van 
vooraf gedefinieerde regels of begrippen ofwel het linken van 
trefwoorden aan een site – is de belangrijkste activiteit bij het 
waarderen van websites. Filtering is niet mogelijk zonder rating; 
rating zonder filtering kan wel. 

- Het certificeren van sites en het geven van interactieve keurmerken 
worden aanbevolen teneinde de integriteit van gedragscodes te 
beschermen. 

 
Zelfregulering en richtlijnen 
Een voorbeeld van zelfregulering is de HON-code van de Health on 
the Net Foundation 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

  HON Code of Conduct 
1. Elk medisch of gezondheidsadvies dat op de site 

wordt gegeven, zal alleen worden gegeven door 
medische of op gezondheidszorggebied geschoolde 
en gekwalificeerde beroepsbeoefenaren, tenzij 
duidelijk wordt aangegeven dat gebruikgemaakt 
wordt van het advies van een persoon of organisatie 
waarvoor dit niet geldt. 

2. De informatie via de site wordt gegeven ter 
ondersteuning en niet ter vervanging van de 
bestaande relatie tussen de patiënt en zijn of haar 
arts. 

3. De gegevens die gerelateerd zijn aan individuele 
patiënten en bezoekers van de site worden 
vertrouwelijk behandeld. Voldaan wordt aan de 
privacyvereisten die in het land of in de staat, 
waarin de site (en eventuele mirror sites) gevestigd 
zijn, van toepassing zijn. 

4. Informatie wordt, voorzover van toepassing, 
voorzien van duidelijke verwijzingen naar de 
oorspronkelijke gegevens; waar mogelijk worden 
HTML-links naar die gegevens opgenomen. 
Duidelijk wordt de datum aangegeven waarop een 
klinische webpagina is vervaardigd of aangepast. 

5. Alle claims gerelateerd aan de voordelen of 
resultaten van een specifieke behandeling, 
commercieel product of dienst worden voorzien van 
een gewogen bewijs op een wijze als hiervoor onder 
4. aangegeven. 

6. De ontwerpers van de site trachten op de meest 
duidelijke wijze informatie te geven en voorzien in 
contactadressen  voor bezoekers die meer 
informatie of ondersteuning wensen. De webmaster 
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 Bron: HON Code of Conduct 184 
 
De British Healthcare Internet Association185 heeft soortgelijke 
standaarden voor het publiceren van medische informatie op het 
World Wide Web gepresenteerd. 
 
Artsen die zelf een website hebben, kunnen op hun pagina’s links naar 
sites leggen waar betrouwbare informatie te vinden is. Hulpmiddelen 
hierbij zijn niet alleen de HON-code, maar ook de vragenlijsten die 
via het Internet verstrekt worden en waarmee de informatie 
beoordeeld kan worden. Voorbeelden hiervan zijn die van 

7. Ondersteuning van de website zal duidelijk worden 
vermeld, inclusief de gegevens van commerciële en 
niet-commerciële organisaties die hebben 
bijgedragen in de vorm van een financiële bijdrage, 
diensten of materiaal waarvan gebruikgemaakt 
wordt. 

8. Wanneer advertenties een bron van inkomsten 
vormen, wordt dit duidelijk aangegeven. Een korte 
beschrijving van het hieromtrent gevoerde beleid 
wordt op de site vermeld. Advertenties en ander 
promotiemateriaal wordt zodanig gepresenteerd dat 
de bezoeker duidelijk het onderscheid met de 
redactionele inhoud kan zien. 
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DISCERN186 en het IQ-Tool van Mitretek187. Criteria die in IQ-Tool 
zijn opgenomen, betreffen188: 
- credibility: bron, context, courantheid, relevantie, review, en 

dergelijke; 
- content: accuraatheid en volledigheid, en dergelijke; 
- disclosure: doel van de site, en dergelijke; 
- links: selectie, architectuur, en dergelijke; 
- design: toegankelijkheid, organisatie/navigeerbaarheid, interne 

zoekmachine, en dergelijke; 
- interactivity: feedbackmechanisme, mogelijkheden voor 

informatie-uitwisseling tussen gebruikers; 
- caveats: verduidelijking of site gericht is op het marketen van 

producten of diensten dan wel op informatieverstrekking. 
Uit onderzoek van de universiteit van Oxford189 mag men afleiden dat 
DISCERN een bruikbaar instrument is om de kwaliteit van 
gezondheidsinformatie te beoordelen. 
 
In zekere zin mag ook het aanbieden van betrouwbare 
gezondheidsinformatie door verschillende verenigingen van 
beroepsbeoefenaren als een vorm van zelfregulering gezien worden. 
Zo bieden KNMG, LHV, OMS en LAD gezamenlijk 
gezondheidsinformatie aan via Artsennet190. 
In de Verenigde Staten kondigde op 28 oktober 1999 de American 
Medical Association aan dat deze, samen met de American Academy 
of Ophthalmology, de American Academy of Pediatrics, het American 
College of Allergy, Asthma and Immunology, het American College 
of Obstetricians and Gynecologists, de American Psychiatric 
Association en de American Society of Plastic and Reconstructive 
Surgeons, begin 2000 een ‘supersite’ zouden openen onder de naam 
‘Medem.com’191. Deze naam ‘Medem’ staat voor Medical 
Empowerment. De redactie ervan opereert geheel onafhankelijk en 
advertenties worden onder strikte regels geplaatst. Via deze site wordt 
niet alleen informatie verstrekt. De site biedt ook de mogelijkheid 
voor vertrouwelijke communicatie tussen arts en patiënt192. 
Meer directe zelfregulering geschiedt in de vorm van richtlijnen voor 
het verstrekken van Internetrecepten, zoals bepleit door de American 
Medical Association193. 
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Al eerder is in WHO-verband gepleit voor het hanteren van 
gedragscodes door leveranciers van medische producten194. 
 
Rogers en Reardon doen twee aanbevelingen over de navigatie met 
Internet en over het verkrijgen van betrouwbare informatie. Zij stellen 
dat het door de grote hoeveelheid informatie moeilijk is om de 
informatie te vinden die men zoekt. De huidige zoekmachines 
voorzien daarin volgens hen onvoldoende. Zij adviseren om een 
internationale organisatie een systeem voor het indexeren van 
databases op het gebied van gezondheid te laten opzetten. Hiermee 
zouden zoekmachines efficiënt en accuraat relevante informatie 
kunnen vinden. 
Ook stellen zij dat veel gezondheidsinformatie op het Internet 
kwalitatief slecht en soms zelfs gevaarlijk is. 
Ondanks initiatieven als die van Health -on-the-Net (HON) is het 
moeilijk te bepalen welke sites betrouwbaar zijn. Rogers en Reardon 
stellen voor om nationale focusgroepen in te stellen en deze samen te 
brengen in een internationale federatie. Deze breed samengestelde 
focusgroepen, zouden middelen moeten verschaffen waarmee het 
publiek erop kan vertrouwen dat het betrouwbare informatie via 
Internet krijgt195. 
 
Ook op het gebied van het gebruik van e-mail vindt zelfregulering 
plaats in de vorm van de toepassing van richtlijnen. 
Kane en Sands196 stelden richtlijnen op voor communicatie via e-mail 
tussen zorgverlener en patiënt. Twee aspecten staan hierbij centraal: 
effectieve interactie en het in acht nemen van zorgvuldigheidseisen. 
 
Deze richtlijnen houden in: 
Met betrekking tot communicatie-aspecten: 
- geef de antwoordtermijn aan; gebruik e-mail niet voor urgente 

aangelegenheden; 
- informeer patiënten over de privacy-aspecten; 
- geef aan waarvoor e-mail gebruikt kan worden en waarvoor niet; 
- instrueer patiënten hoe ze het 'onderwerp' van het bericht moeten 

invullen, opdat de zorgverlener hierop kan selecteren; 
- verzoek patiënten hun naam en eventuele andere gegevens die de 

zorgverlener noodzakelijk acht in het bericht te vermelden; 
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- druk alle e-mail correspondentie af en bewaar deze in het 
patiëntendossier; 

- houd wel een mailinglijst bij, maar zend geen berichten naar 
meerdere patiënten, waarbij de geadresseerden van het bericht te 
zien zijn; 

- vermijd in berichten uitingen van boosheid, sarcasme, kritiek en 
vrijpostigheden. 

Met betrekking tot administratieve aspecten: 
- kom tot informed consent over het gebruik van e-mail met de 

patiënt; 
- gebruik password protected screensavers voor pc’s/werkstations; 
- stuur geen tot de patiënt herleidbare informatie door zonder de 

toestemming van de patiënt; 
- gebruik de e-mail niet voor marketingdoeleinden; 
- maak geen gezamenlijk gebruik van een e-mailaccount dat 

gebruikt wordt voor communicatie met patiënten; 
- versleutel berichten wanneer er gebruiksvriendelijke methoden 

beschikbaar zijn; 
- gebruik voor niet-versleutelde patiëntinformatie geen draadloze 

communicatie; 
- check het hele bericht voordat het verzonden wordt; 
- maak tenminste wekelijks een back-up van de e-mail-

communicatie. 
 
De International Society for Mental Health On line (ISMHO) en de 
Psychiatric Society for Informatics (PSI) hebben voorstellen gedaan 
voor zaken die geregeld moeten zijn bij het on line bieden van 
geestelijke gezondheidszorg, bijvoorbeeld via e-mail197. 
Deze onderwerpen betreffen: 
- informed consent: de cliënt moet geïnformeerd worden over de 

gang van zaken (antwoordtermijn, frequentie van communicatie, 
kosten, e.d.), over degene die zorg verleent (naam, kwalificaties, 
e.d.), mogelijke voordelen en mogelijke risico’s, 
veiligheidsmaatregelen, andere behandelingsmogelijkheden en 
vertegenwoordiging; 

- standaard werkwijze: de zorgverlener moet bevoegd zijn, hij moet 
de cliënt adequaat onderzoeken, hij moet een dossier bijhouden, 
hij mag zijn competentie niet te buiten gaan en hij moet volgens 
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de geldende richtlijnen van de betreffende vakverenigingen te 
werk gaan; 

- noodgevallen: de procedures die in deze gevallen gevolgd worden 
en het verstrekken van naam en telefoonnummer van een 
plaatselijke bevoegde zorgverlener door de cliënt, opdat de on line 
zorgverlener zonodig met deze contact kan opnemen. 

 
Overheidsmaatregelen 
Naast zelfregulering heeft de overheid mogelijkheden om 
consumenten te beschermen tegen onder meer verkeerd gebruik van 
via het Internet verkregen geneesmiddelen. Zo kondigde president 
Clinton op 28 december 1999 aan dat hij 10 miljoen dollar uittrekt 
voor een initiatief dat gericht is op de bescherming van consumenten 
tegen illegale verkoop van geneesmiddelen via het Internet198. Het 
initiatief houdt onder meer in dat  
- nieuwe eisen worden gesteld aan ‘Internet-apotheken’; 
- deze apotheken moeten voldoen aan staats- en federale wetten; 
- deze apotheken alvorens geneesmiddelen te mogen verkopen eerst 

aan de FDA moeten aantonen dat ze aan deze wetten voldoen; 
- hoge boetes worden opgelegd bij overtreding van deze wetten 

(500.000 dollar per overtreding); 
- de FDA nieuwe bevoegdheden krijgt om onderzoek te plegen naar 

online apotheken; 
- een nieuwe publiekscampagne wordt opgestart waarin het publiek 

wordt gewaarschuwd tegen het online kopen van geneesmiddelen. 
 
Beveiliging en privacy 
Toen de Internetstandaarden werden ontwikkeld, werd uitgegaan van 
een ‘betrouwbaar publiek’ van medewerkers van het Amerikaanse 
departement van defensie en wetenschappelijk onderzoekers in 
universiteiten. De huidige standaarden bieden onvoldoende 
beveiliging van de communicatie. Beveiliging van de inhoud van via 
het Internet getransporteerde gegevens is met behulp van 
encryptietechnieken goed mogelijk. Vaak wordt hier het programma 
PGP (Pretty Good Privacy) voor gebruikt. 
 
Niet alleen schieten de Internetstandaarden tekort voor wat betreft de 
beveiliging van de getransporteerde gegevens, maar ook wat betreft de 
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adressering. Een kernstructuur binnen het Internet is de Dynamic 
Name Server (DNS). De DNS is een database die de namen, IP-
adressen en andere informatie over de hosts bevat. Deze database 
bevindt zich in zgn. DNS-servers in het Internet. De DNS levert het 
IP-adres van bijvoorbeeld een web-pagina of e-mail adres. Het 
probleem is nu dat de gebruiker niet kan nagaan of het antwoord dat 
de DNS geeft van een authentieke bron komt of authentieke data 
bevat. Kwaadwillenden kunnen een gebruiker ongemerkt bij een 
andere site uit laten komen, die bijvoorbeeld misleidende informatie 
bevat. Een werkgroep van de Internet Engineering Task Force (IETF) 
werkt aan een de beveiliging van DNSen. Ook hierbij wordt gebruik 
gemaakt van encryptietechnieken, zoals een elektronische 
handtekening.  
Mede door de bezwaren tegen de beperkte beveiliging op het Internet 
zijn initiatieven ondernomen om in adequate beveiliging te voorzien. 
In oktober 1999 introduceerde Intel Corporation199 in de Verenigde 
Staten zijn Internet Authentication Services (IAS) om beveiligde 
gegevensuitwisseling tussen artsen en zorgvoorzieningen, zoals 
ziekenhuizen, laboratoria en apothekers mogelijk te maken. 
De National Library of Medicine  financiert het PCASSO- project200 
(Patient-Centered Access to Secure Systems On-line) dat wordt 
uitgevoerd door de University of California, San Diego (UCSD) en 
Science Applications International Corporation (SAIC). Doel van dit 
project is een modelsysteem te bouwen dat voorziet in een beveiligde 
toegang tot patiёntendossiers op het Internet. 
 
De waarschuwingen over de tekort schietende privacywaarborgen 
voor de bezoekers van websites op het gebied van gezondheid nemen 
toe. Door de Internet Healthcare Coalition is daarom het initiatief 
genomen tot de opstelling van een ethische code voor deze sector. Een 
eerste conceptcode is op 18 februari 2000 beschikbaar gekomen. In 
mei 2000 is deze code definitief201. 
 
 
9.10 Samenvatting 

Het Internet brengt de volgende bedreigingen met zich mee: 
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a. De patiënt handelt op grond van onbetrouwbare informatie: veel 
informatie is niet correct, onvolledig, gedateerd, kortom 
onbetrouwbaar; er zijn veel ongefundeerde claims van 
‘wondermiddelen’; het is niet eenvoudig om te beoordelen welke 
informatie betrouwbaar is en welke niet. 

b. De patiënt handelt door verkeerd geïnterpreteerde informatie: op 
zich juiste informatie kan verkeerd geïnterpreteerd worden door 
deze informatie in een andere context te plaatsen. 

c. De patiënt raakt onrustig en verward door de grote hoeveelheid en 
door tegenstrijdige informatie. 

d. De patiënt bestelt en gebruikt (recept)geneesmiddelen zonder zijn 
arts te raadplegen: gebruik van receptgeneesmiddelen kan riskant 
zijn wanneer er contra-indicaties zijn, interactie optreedt met 
andere geneesmiddelen, en dergelijke. 

Figuur 9.2 Bedreigingen, impact en effecten van het Internet 
 

 
 
e. Kans op gezondheidsschade als gevolg van het hiervoor onder a. 

tot en met d. aangeduide. 
f. Onvoldoende beveiliging leidt tot aantasting van de privacy: 

wanneer er geen maatregelen getroffen zijn, kunnen anderen zich 
toegang verschaffen tot gegevens/berichten van 
Internetgebruikers. 



 
 

Over e-health en cybermedicine 158 

g. Er ontstaat Internetverslaving, dat kan resulteren in gezins- en 
financiële problemen, sociaal isolement, en dergelijke; andere 
verslavingsvormen kunnen impulsen krijgen, bijvoorbeeld het on 
line gokken via het Internet. 

h. De (farmaceutische) industrie beïnvloedt patiënten/ consumenten 
in door andere partijen (bijvoorbeeld overheid, zorgverleners en 
zorgverzekeraars) ongewenste zin: vervagende grenzen van 
publieksreclame (Direct-To-Consumer) ter stimulering van de 
omzet van receptgeneesmiddelen (mede als gevolg van de 
verschillende opvattingen hierover tussen de Verenigde Staten en 
Europa). 

i. Nieuwe mogelijkheden tot onethische activiteiten, bijvoorbeeld 
het aanbieden van lichaamsmateriaal (organen, zaad- en eicellen, 
e.d.). 

 
Veel van deze bedreigingen hangen samen met de kwaliteit van de via 
het Internet aangeboden informatie en de wijze waarop hiermee door 
de consument wordt omgegaan. 
 
De opties om de consument hierbij te helpen, zijn: 
- scholing in het omgaan met via het Internet verkregen informatie; 
- waarschuwen tegen onbetrouwbare of misleidende informatie; 
- gezondheidswebportaal inrichten; 
- keurmerken toekennen; 
- filteren van informatie.  
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10 Percepties en attitudes 

Het is niet alleen belangrijk te weten in hoeverre consumenten/ 
patiënten het Internet gebruiken en in welke mate zij dit medium 
waarderen, maar ook of zij hun gedrag veranderen naar aanleiding van 
hun Internet-gebruik. 
 
 
10.1 Patiënten/consumenten in de Verenigde Staten 

Onderzoek in de Verenigde Staten door de P/S/L Group202 in 1999 
wijst uit dat consumenten over het algemeen positief oordelen over 
gezondheidsinformatie die via het Internet wordt aangeboden. Op de 
volgende stellingen werd door 1.086 ondervraagden als volgt gescored 
(score is vertaald naar Nederlandse waardering van 1-10). 
 
Stelling  Score 

De informatie was deugdelijk 7,8 

De informatie was bijzonder nuttig 7,6 

De informatie was betrouwbaar 7,6 

Ik was in het algemeen bijzonder tevreden over de        
informatie die ik op het Internet vond 

7,4 

De informatie werd onpartijdig gepresenteerd 7,2 

Ik vond alles wat ik zocht 6,8 

De informatie die ik vond was erg basaal 5,8 

De informatie die ik las was te technisch 3,8 

Het was moeilijk om informatie te vinden 3,6 
 
In dit onderzoek werd ook gevraagd wat de consumenten met de 
gevonden gezondheidsinformatie doen. 
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Ondernomen actie % 

Gelezen, maar niet afgedrukt 54 

Afgedrukt en bewaard 35 

Aan iemand anders gegeven 20 

Alleen een blik op geworpen 15 

Afgedrukt en meegenomen naar de dokter 12 

Afgedrukt en meegenomen naar de apotheker 3 

 
Wanneer gevraagd werd in hoeverre het waarschijnlijk is dat men 
informatie over voorgeschreven geneesmiddelen die men op het 
Internet gevonden had, zou meenemen naar de dokter, antwoordde: 

erg waarschijnlijk              15% 
waarschijnlijk               29% 
weet niet                26% 
onwaarschijnlijk              18% 
erg onwaarschijnlijk             12% 

 
Bijna de helft van de ondervraagden denkt dit dus te zullen doen. 47% 
van de ondervraagden had ooit de website van een farmaceutisch 
bedrijf bezocht en 35% zeiden zich te willen aanmelden voor het on 
line ontvangen van informatie van een farmaceutisch bedrijf; dit 
laatste percentage was veel hoger als het om doorbraken op het gebied 
van nieuwe behandelingen zou gaan. 
Hierbij dient te worden aangetekend dat in de Verenigde Staten 
farmaceutische bedrijven publieksreclame mogen maken voor 
geneesmiddelen die alleen op recept verkrijgbaar zijn. In Nederland en 
in de meeste andere Europese landen is dit verboden. 
 
Een onderzoek bij 1202 volwassenen in de Verenigde Staten203 wees 
uit dat acht van de tien volwassenen eerst zichzelf tracht te behandelen 
voordat ze een beroepsbeoefenaar raadplegen wanneer het gaat om 
kwalen als hoofdpijn (80%), maagproblemen (76%), verkoudheid en 
hoesten (73%) en koorts (71%). 
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Een in 1999 gehouden Internetenquête onder de geabonneerden van de 
elektronische nieuwsbrief ‘Women’s Health Newsletter204 geeft aan 
dat verwacht mag worden dat de aard van de bezoeken aan de arts zal 
veranderen door de via Internet gegeven informatie. Op de vraag: 
“Denkt u  dat de aard van uw bezoeken aan uw arts op de lange 
termijn zal veranderen door de nieuwsbrief?” antwoordde van de 
respondenten, dat dit tijdens het bezoek zou leiden tot: 

andere vragen              52% 
meer vragen               33% 
geen veranderingen            11% 
minder vragen                   2% 

Ten aanzien van de vraag of de nieuwsbrief het aantal bezoeken aan 
de arts zal veranderen, antwoordde: 

geen effect               55% 
minder bezoeken             13% 
meer bezoeken               10% 
weet niet/geen mening            20% 

Deze gegevens moeten overigens voorzichtig worden gehanteerd 
omdat er slechts 160 respondenten waren. 
 
Patiënten worden ook door de media in toenemende mate beschouwd 
als zorgconsumenten. Farmaceutische bedrijven spelen hierop in via 
hun direct-to-consumer-benadering (DTC). Alternatieve therapieën, 
waaronder homeopathie, vinden in toenemende mate ingang205. 
Zorgconsumenten willen zelf informatie inbrengen, alternatieve 
behandelmogelijkheden bespreken en samen met hun behandelaar tot 
besluitvorming komen. Hierbij betrekken ze andere factoren als 
lifestyle, gezondheidsrisico’s en overwegingen die betrekking hebben 
op de kwaliteit van leven206. 
In een studie van het Picker Institute207 uit 1996 wordt gemeld dat één 
op de vijf patiënten die een ziekenhuis of praktijk bezoeken, te weinig 
worden betrokken bij de besluitvorming over hun behandeling. Bijna 
28% van de patiënten zei dat ze niet de informatie hadden gekregen 
die ze zou willen hebben. Overigens meldde Waitzkin208 al in 1985 dat 
artsen routinematig het belang van het informeren van hun patiënten 
onderschatten en dat ze de hoeveelheid tijd die ze hieraan besteden, 
overschatten. 
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Gustafson et al209 vonden dat door het gebruik van elektronische 
bulletinboards 185 HIV-patiënten zich minder risicovol gingen 
gedragen, een betere kwaliteit van leven kregen en de kosten 
verbonden aan zorg lager waren in vergelijking met patiënten die geen 
toegang hadden tot dergelijke systemen. 
 
Supportgroups geven een nieuwe dimensie aan het omgaan met een 
(chronische) ziekte. Het uitwisselen van ervaringen is niet langer 
gebonden aan tijd en plaats. In het bijzonder voor patiënten met een 
zeldzaam voorkomende ziekte en voor weinig mobiele patiënten is dit 
een voordeel. 
 
Tabel 10.1: % van de deelnemers aan een Internet support-group 

die dit hulpmedium als het meest bruikbaar aanduidt 
 
Aspect On line       

supportgroup
Specialist Primary Care 

Kosteneffectief 83   8   9 

Diepgaande informatie 77 21   2 

Hulp bij emotionele 

onderwerpen 

75 10 15 

Gemakkelijk/handig 73 14 13 

Geschikt om andere 
medische bronnen te 
vinden 

69 14 17 

Praktische kennis 68 23   8 

Stervensbegeleiding 58 15 28 

Begrip en medeleven 52 17 30 

Continuïteit 49 21 30 

Technisch/ 
wetenschappelijke kennis 

48 45   8 

Management na diagnose 35 43 23 

Hulp bij juist diagnosticeren 11 74 15 
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Uit een in maart 1998 door Ferguson en Kelly gehouden onderzoek210 
onder de deelnemers van een on line supportgroup scoorde op tien van 
de twaalf aspecten van zorg de hulp van de supportgroup beter dan de 
hulp van de arts. Uitzonderingen waren het juist diagnosticeren en het 
management na diagnose; hierop scoorden artsen beter. Tabel 10.1 
maakt dit duidelijk. 
 
Deze resultaten kunnen overigens gebaised zijn door de aard van de 
respondenten: degenen die reageerden staan mogelijk positiever ten 
opzichte van supportgroups dan degenen die niet reageerden. 
 
Tepperman en Frydman211 onderzochten in februari/maart 1998 onder 
435 patiënten met kanker hoe zij online informatie gebruikten en 
waardeerden in vergelijking tot de informatie die ze van hun arts 
kregen. Enkele resultaten: 
- Van deze patiënten gebruikte 72% dagelijks Internet in verband 

met hun ziekte; 78% van hen bezocht maandelijks of minder 
frequent hun arts. 

- 61% van hen zei wel eens Internetinformatie meegenomen te 
hebben naar hun arts. 

- 38% zei dat hun arts ook Internet gebruikte om informatie over 
kanker te raadplegen. 

- Artsen verwezen slechts sporadisch naar externe 
informatiebronnen, zoals naar supportgroepen 

De patiënten werd ook een aantal stellingen voorgelegd. Ze konden 
score op eren schaal van 0 – 4, waarbij 0 statt voor ‘nooit’, 1 staat 
voor ‘zelden’, 2 staat voor ‘soms’, 3 staat voor ‘doorgaans’ en 4 staat 
voor ‘altijd’. 
 
Stelling Score 

Ik kan op het Internet vinden wat ik zoek 3,11 

Ik vind op het Internet verschillende informatie  2,19 

Ik gebruik het net in plaats van mijn arts te raadplegen 2,25 

Ik vertrouw op informatie op het net 2,06 

Ik maak me zorgen over mijn privacy bij het 
I t t b ik

1,15 
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Internetgebruik 

Ook werd de patiënten gevraagd informatie verkregen of uitgewisseld 
via het Internet te vergelijken met de informatie van hun arts. 
 
 Internet arts 

Gemakkelijk in gebruik 3,11 2,75 

Ik vertrouw erop 2,06 2,88 

Betrouwbare bron 2,84 3,06 

Praktische informatie 2,85 2,62 

Gedetailleerde informatie 3,00 2,54 

Hulpvaardig als ik me zorgen 
maak 

3,01 2,57 

 
Volgens deze patiënten zijn artsen het onderling vaker met elkaar eens 
(score: 2,66) dan dat Internetbronnen het met elkaar eens zijn (score: 
2,42); de overeenkomst tussen de arts als informatiebron en Internet 
als bron scoorde nog iets minder (2,35). 
Op de vraag wie het probleem rond conflicterende informatiebronnen 
oploste antwoordde 60% van de patiënt: mijn arts, 25% vertrouwde 
meer op het Internet en 15% van de patiënten kwam er niet uit. 
De ondervraagde patiënten waren positiever over artsen die ook 
Internet gebruikten dan over artsen die dit niet deden. 
 
 Internet 

gebruikende arts 
Geen Internet 

gebruikende arts 

geduldig  3,49 2,88 

toegankelijk 3,23 2,36 

ondersteunt goed 3,51 2,74 

openhartig 3,48  2,87 

beveelt supportgroep aan 2,27 1,03 

geeft gedetailleerde informatie 3,12 2,01 

goed te begrijpen 3,22 2,77 

vertrouw op mijn arts 3,09 2,63 
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verschil tussen wat arts en wat 
het Internet zegt 

1,97 2,44 

Kankerpatiënten die het Internet gebruiken, vinden de via het Internet 
verkregen informatie toegankelijk, ondersteunend, gedetailleerd en 
praktisch, maar vinden hun arts toch de belangrijkste bron van 
informatie. Zij zien hun arts meer als autoriteit indien zij verschillende 
informatie krijgen. 
Patiënten die informatie meenemen naar hun arts staan relatief 
negatiever ten opzichte van hun arts en vertrouwen meer op andere 
informatiebronnen, zowel voor basale informatie als voor het maken 
van een keuze voor een bepaalde behandeling. Dit geldt echter niet 
wanneer hun arts zelf het Internet gebruikt. 
 
 
10.2 Patiënten/consumenten in Nederland 

Vrijwel alle ondervraagde patiëntenorganisaties beschouwen het 
Internet als een belangrijk middel om informatie te verkrijgen en om 
informatie ter beschikking te stellen, vooral als het actuele informatie 
betreft. Daarnaast zien de meesten het Internet als een bijzonder 
bruikbaar middel voor lotgenotencontact.  
 
In het bijzonder wordt het Internet nuttig geacht voor mensen met een 
mobiliteitsprobleem en voor mensen met een zeldzame ziekte.  
Er zitten echter ook negatieve aspecten aan het gebruik van het 
Internet. Als grootste probleem wordt de onbetrouwbaarheid van veel 
informatie genoemd (onjuist, verouderd, enz.). Dit geldt niet alleen 
voor de informatie die op het World Wide Web te vinden is, maar ook 
voor informatie die via discussiegroepen en chatboxen wordt 
verspreid. Het gaat hierbij niet alleen om het feit dat informatie 
onbetrouwbaar is, maar ook om het feit dat het moeilijk is om te 
beoordelen òf informatie (on)betrouwbaar is. 
Het probleem lijkt in eerste instantie te zijn: "Waar is informatie te 
vinden?", maar blijkt al snel over te gaan in het probleem: "Hoe met 
informatie om te gaan?". 
 
Als andere negatieve aspecten van het Internet worden ervaren: 
- veel informatie is in het Engels; 
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- veel informatie bevat medische vakjargon; 
- het vinden van de gezochte informatie is moeilijk; bestaande 

zoekmachines voorzien hierin onvoldoende; 
- het ontbreken van een adequate beveiliging; dit maakt het voor 

bepaalde patiëntengroepen onaantrekkelijk ervaringen via het 
Internet uit te wisselen. 

 
Als positieve aspecten worden, naast het op eenvoudige wijze 
verkrijgen en verstrekken van informatie en de goede mogelijkheden 
tot lotgenotencontact, gezien: 
- kostenbesparing: vooral voor patiëntenorganisaties is het 

verstrekken van informatie via het Internet voordeliger dan het 
verzenden van schriftelijke informatiepakketten; 

- tijdsbesparing: berichten worden via het Internet sneller 
uitgewisseld dan per post; vooral bij buitenlandse contacten is dit 
van belang; 

- drempelverlaging: mensen die niet graag telefonisch een vraag 
stellen, doen dit wel per e-mail; mensen kunnen anoniem 
informatie verkrijgen en/of ervaringen uitwisselen, dus zonder dat 
de omgeving dit weet; vooral bij aandoeningen waarbij 
ontkenning of schaamte een rol speelt (bv. anorexia nervosa) is dit 
belangrijk;  

- mogelijkheid tot het rechtstreeks communiceren met deskundigen 
in binnen- en buitenland; 

- betere mogelijkheden voor preventie en gezondheidsbevordering; 
- mogelijkheden voor educatie op afstand (voor weinig mobiele 

personen); 
- arbeid(splaatsen) voor gehandicapte personen. 
Ook worden positieve aspecten genoemd die indirect voor patiënten 
van belang zijn, zoals: 
- meer mogelijkheden voor het opzetten van trials met 

patiëntenpopulaties van voldoende omvang (over de grenzen 
heen), hetgeen bij zeldzaam voorkomende ziekten problematisch 
is; 

- meer mogelijkheden voor specialisten om intercollegiaal advies te 
vragen over een cursus, hetgeen de kwaliteit en de doelmatigheid 
van de zorg zal vergroten; 
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- meer mogelijkheden voor onderzoekers om elkaar te raadplegen 
en daardoor de doelmatigheid van onderzoeken te vergroten en 
ongewenste doublures in onderzoek te voorkomen. 

 
Over één ding zijn alle ondervraagden het eens: hoe nuttig het Internet 
ook is of kan zijn, het Internet zal de arts niet kunnen vervangen. 
Vooral voor het stellen van een diagnose is het Internet een weinig 
geschikt hulpmiddel. Betrouwbare informatie kan in een verkeerde 
context geplaatst worden en/of verkeerd geïnterpreteerd worden. 
Het Internet wordt voornamelijk gezien als een middel om snel, 
actuele informatie te verkrijgen. Nieuwe doorbraken komen via het 
Internet eerder ter kennis van belanghebbenden dan in het verleden 
zonder het Internet het geval was. Het Internet zal in toenemende mate 
gebruikt worden voor informatieverkrijging en -verstrekking en zal 
daardoor andere media als tijdschriften, foldermateriaal, briefpost, 
telefoon en fax gaan verdringen. Overigens wijzen meerdere 
ondervraagden erop dat vele patiënten/consumenten de eerste jaren 
nog niet over een pc en Internet zullen beschikken. Hiermee zal 
nadrukkelijk rekening gehouden moeten worden. 
 
Ook in de visie van patiëntenorganisaties zal Internet de patiënt-
artsrelatie veranderen. De zorgverleners zullen te maken krijgen met 
beter geïnformeerde en mondiger patiënten/consumenten. In bepaalde 
gevallen, met name bij zeldzaam voorkomende ziekten, zal de patiënt 
soms zelfs beter geïnformeerd zijn dan de arts. Doordat de patiënt 
beter geïnformeerd is, kan deze gerichter vragen stellen. 
 
Mondiger patiënten zullen hogere eisen aan zorgverleners stellen. In 
extreme gevallen zullen bepaalde consumenten zelfs onredelijke eisen 
stellen op basis van hun vermeende deskundigheid. Internet zal het 
‘zelf-dokteren’, waaronder het zelf diagnose stellen, bevorderen. Bij 
bepaalde patiënten zal dit tot onnodige onrust leiden, aangezien ze 
onjuiste conclusies zullen trekken op basis van de door hen 
verzamelde informatie. 
Artsen zullen daarom moeten anticiperen op het gebruik van Internet 
door hun patiënten. Ze zullen zelf Internet moeten gebruiken en hun 
patiënten moeten kunnen begeleiden waar het Internet betreft, 
bijvoorbeeld door aan te geven welke informatie betrouwbaar en 
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welke onbetrouwbaar is en waarom een via Internet aangereikte 
behandeling wel of niet voor betreffende patiënt geschikt is. Sommige  
ondervraagden verwachten dat indien de reguliere geneeskundigen 
onvoldoende op het Internetgebruik door hun patiënten anticiperen, zij 
een deel van hun klandizie zullen zien verdwijnen naar alternatieve 
genezers. 
 
Overigens moeten niet alleen artsen op het Internetgebruik 
anticiperen, maar ook patiëntenorganisaties. Indien deze laatsten dit 
niet doen, zullen de beter geïnformeerde leden geen toegevoegde 
waarde meer zien voor deze organisaties. 
 
Naast het bereiken van meer evenwicht in de arts-patiënt-relatie 
waarin de arts meer gaat optreden als de adviseur van de beter 
geïnformeerde patiënt, zien patiëntenorganisaties op termijn de 
volgende veranderingen als gevolg van het toenemend gebruik van 
Internet: 
- koppeling van elektronische patiëntendossiers met onder meer 

gegevensbestanden met medische informatie en met richtlijnen en 
protocollen zal de zorg op maat verbeteren; 

- veranderingen in de geestelijke gezondheidszorg als gevolg van de 
ontwikkeling van e-(psycho)therapie; 

- verbetering van het welzijn van bepaalde patiënten als gevolg van 
lotgenotencontact; soms mogelijk zelfs verdwijning van 
psychische klachten; 

- beschikbaar komen van (meer) informatie over de kwaliteit van 
zorgverleners; 

- andere vormen van dienstverlening wanneer de financiële 
afwikkeling van betalingen via Internet geregeld is. 

 
De vraag aan patiëntenorganisaties wie wat zou moeten ondernemen 
in het kader van Internet leidde tot een groot aantal suggesties. Hierna 
worden deze per actor opgesomd: 
De overheid: 
- Goede eigen website inrichten; zorgen voor adequate 

informatievoorziening vanuit de eigen organisatie (in begrijpelijke 
taal). 

- Internetgebruik stimuleren. 
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- Vernieuwende initiatieven (van patiëntenorganisaties) stimuleren 
en subsidiëren, b.v.: 
- financieren van het omzetten van belangrijke Engelstalige 

informatie in medisch vakjargon in voor patiënten begrijpelijk 
Nederlands; 

- subsidiemogelijkheden geven aan patiëntenorganisaties om 
informatie van hoge kwaliteit op websites te plaatsen (hetgeen 
nu reeds gebeurt voor overheidsorganisaties); 

- subsidiëren van projecten die gericht zijn op het toegankelijk 
maken van informatie voor mensen met specifieke handicaps 
(slechtzienden/blinden en verstandelijk gehandicapten). 

- Betrouwbaarheid van informatie monitoren. 
- Ervoor zorgdragen dat het ontoegankelijke doolhof van bestaande 

zorg- en dienstverlening via Internet toegankelijk wordt, zodat een 
patiënt/consument snel kan weten welke voorzieningen er zijn en 
hoe en onder welke voorwaarden ervan gebruikgemaakt kan 
worden (ook sociaal/ maatschappelijk, wonen, e.d.). 

- Ervoor waken dat er geen monopolies van uitgevers op Internet 
ontstaan die ertoe leiden dat informatievergaring hoge kosten met 
zich mee gaat brengen (zoals momenteel bij papieren 
informatiedragers het geval is). 

- Ervoor zorgdragen dat publicaties voortkomend uit publiek 
gefinancierde onderzoek vrij toegankelijk zijn via Internet. 

Zorgverleners en zorgverlenende instellingen 
- Vraaggestuurde informatie verstrekken over (onderzoeken naar) 

nieuwe behandelingen, over de eigen organisatie/praktijk 
(bereikbaarheid, en dergelijke). 

- Samenwerken met patiëntenorganisaties om samen betrouwbare 
informatie over onderzoeken, behandelingen en de eraan 
verbonden risico’s op het World Wide Web te plaatsen. 

- Samenwerken met patiëntenorganisaties om keurmerken aan 
websites te geven die betrouwbare informatie aanbieden. 

- Informatiebalies voor patiënten/bureaus patiëntenvoorlichting in 
zorginstellingen over een Internetaansluiting laten beschikken met 
links naar patiëntenorganisaties om onder meer actuele 
elektronische folders te raadplegen en uitgeprint aan patiënten te 
verstrekken. 

- Elektronische spreekuren openen. 
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Patiëntenorganisaties  
- Meer informatie vraaggestuurd, in begrijpelijk Nederlands, via 

Internet toegankelijk maken. 
- Toegang vormen tot die plaatsen op Internet waar voor patiënten 

relevante informatie te vinden is over ziekte en over (chronisch) 
ziek zijn, opdat mensen met een chronische aandoening via één 
kanaal alle voor hen relevante informatie kunnen krijgen over hun 
ziekte en over alle andere terreinen van het leven die door hun 
ziekte beïnvloed worden. 

- Kristallisatiepunt vormen voor virtual community-building 
(inrichten van discussiegroepen, fora, chatboxen, en dergelijke). 

- Samenwerken met artsenorganisaties om keurmerken aan websites 
te geven die betrouwbare informatie aanbieden. 

- Vragen van patiënten ter beantwoording doorsluizen naar 
deskundige artsen en/of naar deskundige patiënten. 

- Patiënten voorlichten zodat zij de mogelijkheden en 
onmogelijkheden van Internet beter kunnen herkennen en 
gebruiken. 

Zorgverzekeraars 
- Internetinitiatieven financieren (aanbieden betrouwbare 

informatie, Internetcursussen voor verzekerden, en dergelijke). 
 
Voor alle actoren geldt dat zij ervoor dienen te zorgen dat informatie 
op Internet daadwerkelijk voor mensen met een handicap toegankelijk 
wordt, denk bijvoorbeeld aan mensen die slechtziend of blind zijn. Er 
zijn hulpmiddelen om websites zo te ontwerpen dat ze toegankelijk 
zijn voor mensen met beperkingen212 en hulpmiddelen om 
webpagina’s op hun toegankelijkheid te testen213. Relevant hierbij is 
onder meer het Web Accessibilty Initiative (WAI) dat poogt om ook 
voor mensen met handicaps volledig gebruik te laten maken van het 
World Wide Web214. 
In het Verenigd Koninkrijk is op 1 oktober 1999 de Disability 
Discrimination Act in werking getreden. Deze wet bepaalt onder meer 
gelijke rechten op toegang tot websites. Hierdoor moeten UK-websites 
qua ontwerp aan bepaalde voorwaarden voldoen. 
Moeilijk is het om informatie voor mensen met een verstandelijke 
handicap toegankelijk te maken. Dit vereist andere teksten en meer 
ondersteuning door middel van afbeeldingen en spraak. 
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Sommigen stellen voor om een panel van deskundige artsen in te 
stellen dat via Internet gestelde vragen beantwoordt. Achtergrond van 
deze suggestie is onder meer het gegeven dat bepaalde patiënten 
bepaalde vragen niet aan hun (huis)arts durven te stellen. Daarnaast 
zou uit de gestelde vragen informatie gegenereerd kunnen worden die 
nuttig zijn voor onder meer voorlichting door zorgverleners en 
zorgverlenende instellingen. 
 
 
10.3 Zorgverleners 

Niet elke arts is er blij mee dat de patiënt met een ‘Internet-uitdraai’ 
diens spreekkamer binnenkomt, waaruit hij kan opmaken dat de 
patiënt beter geïnformeerd is dan hijzelf. Daar staat tegenover dat het 
Internet voor de arts een belangrijk hulpmiddel is. Hij kan snel 
collega’s en topspecialisten in de hele wereld raadplegen en heeft on 
line toegang tot tijdschriften als British Medical Journal, The Lancet 
en The New England Journal of Medicine, die goede zoekfaciliteiten 
bieden215. In veel gevallen is deze raadpleging overigens tegen 
betaling (abonnement), hetgeen een drempel betekent. 
 
Volgens een onderzoek van het Canadese bureau P/S/L Research216 zei 
in september 1998 80% van de artsen dat ze het Internet gebruikten of 
op korte termijn zouden gaan gebruiken. 62% van de artsen die het 
Internet gebruikten, hadden tegen hun patiënten verteld dat ze via het 
Internet medische informatie kunnen vinden. Bijna eenderde van de 
geïnterviewde artsen zei dat ze patiënten hadden die print-ours van via 
het Internet verkregen medische informatie meegebracht hadden toen 
ze op viste kwamen. 
Een jaar eerder meldde Brown217 dat nog maar 49% van de artsen van 
mening was dat on line gezondheidsinformatie nuttig was voor de 
patiënt. Artsen worden zich echter in toenemende mate van bewust dat 
zij niet de enigen zijn die de patiënt informeren en dat het in 
toenemende mate hun taak wordt patiënten te helpen bij het screenen 
en filteren van de informatie die zij via het Internet krijgen. 
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Miller en Brown218 stelden vast dat artsen er niet van overtuigd zijn 
dat on line informatie accuraat, up to date, relevant en objectief is en 
dat tweederde van de artsen gelooft dat het Internet hun toegang tot 
praktijk gerelateerde informatie verbetert, terwijl de helft van de 
artsen denkt dat hetzelfde geldt voor de toegang van patiënten tot 
medische informatie. 
Artsen willen medische informatie controleren door te kwalificeren 
hetgeen op het Internet wordt aangeboden aan medische informatie. 
Volgens de medische professie kunnen artsen op grond van hun 
medische kennis en oordeel informatie filteren en aangeven wat 
patiënten zouden moeten doen219. 
In december 1997 onderzocht Roscoe220 welke informatie huisartsen 
via Internet zouden willen krijgen. Op dat moment had 24% van de 
huisartsen toegang tot Internet. Van de artsen die reageerden op een 
toegezonden vragenlijst had 50% Internet. 
 
% huisartsen met interesse om via Internet te ontvangen: 

waarschuwingen over ziekte          77% 
advies van plaatselijke specialist        74% 
waarschuwingen over geneesmiddelen       73% 
informatie over geneesmiddelen         73% 
laboratoriumuitslagen            71% 
radiologie-uitslagen            70% 
wachtlijsten in ziekenhuizen          69% 
overlijdensberichten            68% 
ziekenhuisprotocollen            68% 
informatie over plaatselijk ziekenhuis       67% 
best practice/evidence based medicine       65% 

 
Overigens zijn in dit verband niet alleen zorgverleners relevant. Ook 
zorgverlenende instellingen en zorgverzekeraars spelen een rol bij de 
waardering van hetgeen via het Internet wordt geboden. Belangrijk 
daarbij is hoe zij zelf het medium Internet inzetten. Blankesteijn221 
maakte een toer over het Nederlandse deel van het Internet en kwam 
tot de conclusie dat veel instellingen dit nieuwe medium nog niet op 
waarde schatten, of er niet mee weten om te gaan. Anderzijds was hij 
verheugd dat zoveel andere organisaties dat wel doen. 
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10.4 Patiënt en zorgverlener 

Consumenten/patiënten gaan een belangrijkere rol spelen bij het 
maken van keuzen op gezondheidszorggebied. Volgens de 
Yankelovich Monitor zegt 70% van de volwassenen in de Verenigde 
Staten dat de burger eerstverantwoordelijk is voor de eigen 
gezondheid. Terwijl de overgrote meerderheid van de artsen de 
patiënt-artsrelatie ziet als een gedeelde verantwoordelijkheid, zijn 
patiënten het hierover niet eens. Eenderde is van oordeel dat de patiënt 
bepaalt. 
 
Wie bepaalt? % patiënten % artsen 

arts bepaalt 17   9 

gedeelde verantwoordelijkheid  44 77 

patiënt bepaalt  33 14 

 
De beschikbaarheid van gezondheidsinformatie op het Internet 
versterkt deze trend. Van degenen die in de VS gezondheidsinformatie 
via het Internet opvragen, zegt 70% dat ze betere keuzen maken. 
Blijkbaar gaan patiënten zich actiever opstellen wanneer zij van 
gezondheidszorgvoorzieningen gebruikmaken. 
 
Op termijn zal de rol van de arts veranderen. Hij zal in toenemende 
mate gaan functioneren als adviseur van de patiënt, die goede 
adviezen van slechte scheidt222. 
Patiënten die via het Internet zijn geïnformeerd, zullen meer tijd 
vragen van de arts dan patiënten zonder deze informatie223. 
De arts als autoriteit en de passieve patiënt wordt een achterhaalde 
situatie. Daarvoor in de plaats komt een situatie waarin de arts zijn 
kennis over ziekte en behandeling ter beschikking stelt en de patiënt 
zijn voorkeuren en waarden aangeeft. 
Uit een verscheidenheid aan bronnen krijgen patiënten toegang tot 
informatie over hetgeen als “best practice” mag worden beschouwd. 
Daardoor kan er een spanning ontstaan tussen de verwachtingen van 
de patiënt en de zorg die verleend wordt: de patiënt wenst de beste 
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behandeling voor zichzelf als individu versus de mogelijkheden van 
het zorgsysteem om deze te leveren. Patiënten hebben een vrijwel 
ongelimiteerde toegang tot informatie, maar een beperkte toegang tot 
zorgvoorzieningen. Daarmee ontstaat een spanning tussen de vrije 
markt aan informatie en de gereguleerde markt in de zorgsector224. 
 
 
10.5 Conclusies en samenvatting 

De wijze waarop het gebruik van het Internet gepercipieerd wordt 
leidt tot het volgende: 
a. De relatie tussen patiënt en zorgverlener verandert. Deze relatie 

wordt evenwichtiger; de zorgverlener krijgt meer de rol van 
adviseur. De zorgverlener krijgt meer inzicht in de problemen, de 
gevoelens en de wensen van zijn of haar patiënt. De patiënt kan zo 
beter onderbouwde beslissingen over zijn gezondheid nemen. Het 
is belangrijk dat de arts open staat voor het Internetgebruik van 
diens patiënt. 

b. Zorgverleners worden gestimuleerd hun kennis up-to-date te 
houden. 

c. De impact van het Internetgebruik blijft niet beperkt tot de 
Internetgebruikers zelf. Vooral bij patiëntenverenigingen zorgen 
vaak slechts enkele personen voor de verspreiding van via het 
Internet verkregen informatie (denk bijvoorbeeld aan het HIV-
Nieuws). 

d. Het Internet kan de arts niet vervangen. Wel heeft het Internet een 
toegevoegde waarde. Vooral support- en discussiegroepen kunnen 
samen met de grote hoeveelheid informatie belangrijke 
ondersteuning bieden voor het omgaan met een (chronische) 
ziekte. 

e. Wanneer de reguliere geneeskunde onvoldoende anticipeert op het 
Internetgebruik door hun patiënten, zal een verschuiving naar de 
alternatieve genezers plaatsvinden. 

f. Meer druk van virtuele gemeenschappen van bepaalde 
patiëntengroepen (eventueel met de farmaceutische industrie) op 
overheid en politiek heeft het gevaar in zich van een 
onevenwichtige besluitvorming, bijvoorbeeld over de vergoeding 
van geneesmiddelen. 
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g. Nieuwe, doorgaans in het gebruik duurdere, geneesmiddelen, 
zullen door de druk van patiënten(groeperingen) sneller in de 
markt penetreren. Dit zal tot druk op de uitgaven voor 
geneesmiddelen leiden. 

h. Wanneer binnen Europa onvoldoende geharmoniseerd wordt op 
het gebied van de gezondheidszorg zullen patiënten(groeperingen) 
mede naar aanleiding van via het Internet verkregen informatie 
overheid, zorgverzekeraars en zorgverleners aanspreken op voor 
de patiënt onduidelijke verschillen in de zorg en/of de vergoeding 
ervan. 

i. Om het Internet optimaal in te zetten ter bevordering van 
gezondheid en gezondheidszorg zullen overheid, zorgverleners, 
zorgverlenende instellingen, patiëntenorganisaties en 
zorgverzekeraars actie moeten ondernemen.  
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Bijlage 1 

Deskundigen in het buitenland die een bijdrage  
leverden 

David Baker  Office of Disease Prevention and  
Health Promotion (ODPHP), 

     Washington, USA 
Stephen Barrett Quackwatch Inc. 
    Allentown, USA 
Celia Boyer  Health On the Net (HON) 
    Geneva, Switzerland 
Günther Eysenbach Ruprecht-Karls-Universität  
    Heidelberg, Deutschland 
Lisa Gerardi  Haelan Institute 
    Randolph, USA 
Stuart Gitlow Healant Inc. 
    Greensboro, USA 
Robert Hsiung University of Chicago 
    Chicago, USA 
George Lundberg Medscape 
    New York, USA 
Tim Nader  Health On the Net (HON) 
    Geneva, Switzerland 
Brian Pomeroy Children's Hospital of Philadelphia 
    Philadelphia, USA 
Helga E. Rippen Health Information Technology 
    Institute/Mitretek Systems, Inc. 
    McLean, USA 
Michael J. Rozen WellMed, Inc. 
    Portland, USA 
Chuck Saunders Healtheon Corporation  
    Santa Clara, USA 
 
 



 
 

Over e-health en cybermedicine 179 

Huub Schuurmans Netherlands Office for Science  
and Technology 

    San Mateo, USA 
Denise Silber Worldcare.com 
    Cambridge, USA 
Frederik Tautz Universität Düsseldorf, 
    Düsseldorf, Deutschland 
Jeremy Wyatt School of Public Policy 
    University College London 
    London, England 
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Bijlage 2 

Deskundigen in Nederland die deelnamen aan de 
enquête onder patiëntenorganisaties 

Astrid Beenhakker  Nationale Vereniging Sjøgren patiënten 
Annet van Betuw European Chromosome 11q Network 
Johan Beun  Nederlandse Vereniging voor Addison  
    & Cushing Patiënten 
Gerard Boekhoff Nierpatiëntenvereniging 
Liesbeth de Boer Osteoporose Stichting 
Arnold Brabander  Vereniging van familieleden van schizofrene 

en chronisch psychotische mensen 
Dietske van der Brugge DES Centrum 
Marlies Burghouwt Vereniging Anusatresie 
Hans Eijsackers Stichting Gilles de la Tourette 
Erik de Graaf Stichting Down’s Syndroom 
Aartjan ter Haar Federatie van Ouderverenigingen 
Jan van der Heijden Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting 
Lex van der Heijden Vereniging voor mensen met het 
    Van Lohuizen Syndroom 
Monique Lindhout Afasie Vereniging Nederland 
Jane Meijlink Interstitiële Cystitis Patiëntenvereniging 
Marco Meinders ADCA-Vereniging Nederland 
Janke van Midlum Vereniging Organo-Psycho-syndroom 
Marianne Prins  Nederlandse Vereniging van Graves  

Patiënten 
Mw. G. Schalekamp  Nederlandse Coeliakie Vereniging 
René Sieders Stichting Anorexia en Boulimia Nervosa 
Bert Stavenuiter  Ypsilon, Vereniging van familieleden van 

mensen met schizofrenie of een psychose 
Erik van Uden  Vereniging Spierziekten Nederland 
Elisabeth Venselaar Friedrich Wegener Stichting 
Arian Visser  Nederlandse Cystic Fibrosis Stichting 
Rob Visser  Stichting Primaire Ciliaire Dyskinesia 
Kees Waas  Stichting voor AfweerStoornissen 
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Jan Wassenaar RSI-Vereniging 
Lidi Zeebregts-Kibbel Nederlandse Vereniging van Migraine  
    Patiënten 
Peter Zonnevijlle Nederlandse Meningitis Stichting 
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