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Samenvatting

Inleiding

De minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport heeft de
Raad advies gevraagd over huidige vormen en toeckomstige
ontwikkelingen van e-health, over de kansen en bedreigingen
ervan en over door de overheid en het veld te nemen
maatregelen om kansen te benutten en bedreigingen te
reduceren. In dit advies wordt e-health gedefinieerd als het
gebruik van nieuwe informatie- en
communicatietechnologieén, en met name internettechnologie,
om gezondheid en gezondheidszorg te ondersteunen of te
verbeteren.

Dit advies is een vervolg op het door de Raad in maart 2000
uitgebrachte advies ‘Patiént en Internet’. In dat advies stonden
de kansen en bedreigingen als gevolg van het gebruik van het
medium Internet door de patiént centraal. In dit advies staan
de mogelijkheden van het gebruik van nieuwe informatie- en
communicatietechnologieén, en met name internettechnologie,
voor de zorgverlening centraal.

Feiten

E-health biedt grote kansen. Belangrijke kansen zijn de
mogelijkheden tot verbetering van de kwaliteit, de efficiency
en de toegankelijkheid van de zorg. Dit komt vooral door de
mogelijkheden die e-health biedt om een zorgverlener op het
juiste moment en op de juiste plaats van de door hem voor
zijn taakuitoefening noodzakelijke informatie te voorzien.
Daarnaast biedt e-health mogelijkheden tot verbetering van de
arts-patiéntrelatie. Voor patiénten biedt e-health
mogelijkheden tot grotere keuzevrijheid ten aanzien van de aan
hen te verlenen zorg. E-health kan ook een hulpmiddel zijn
om tegemoet te komen aan de toenemende zorgvraag — in
belangrijke mate als gevolg van de vergrijzing — bij
(toenemende) schaarste van zorgprofessionals op de
arbeidsmarkt.

Naast kansen zijn er bedreigingen. E-healthtoepassingen
kunnen van onvoldoende kwaliteit zijn. Inbreuk op privacy is
mogelijk als gevolg van onder meer onvoldoende
beveilingsmaatregelen. Fouten in programmatuur en/of
apparatuur kunnen ernstige gevolgen hebben.
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Zorgverleners gebruiken wel het Internet om algemene, niet-
patiéntgebonden medische informatie te raadplegen en om met
collega’s te e-mailen, maar passen slechts op beperkte schaal e-
health toe voor de directe zorgverlening aan de patiént. Waar
dit wel gebeurt, betreft het doorgaans specifieke projecten.

Analyse

Vastgesteld kan worden dat e-health een belangrijke bijdrage ~ Zorgsector moet inhaalslag
kan leveren aan het realiseren van zorg die van hoge kwaliteit, maken
toegankelijk en kosteneffectief is. Mogelijke bedreigingen

kunnen ondervangen worden. Tegelijkertijd kan geconstateerd
worden dat de zorgsector achtetloopt bij andere sectoren

wanneer het gaat om de inzet van nieuwe informatie- en
communicatietechnologieén, zoals e-health. Er blijkt een grote

kloof te bestaan tussen hetgeen momenteel aan ondersteuning

door e-health mogelijk is en hetgeen in de praktijk gebeurt.

Hiermee wordt niet gesuggereerd dat de huidige zorg geheel
vervangen kan worden door e-health. In veel gevallen zal e-

health een aanvulling betekenen op bestaande zorg of zal het

een andere vorm van dezelfde zorg inhouden.

Voor de toepassing van e-health blijken in de praktijk legio
belemmeringen te bestaan. Deze belemmeringen of
knelpunten concentreren zich op drie thema’s: marktstructuur,
financiering en wet- en regelgeving.

Eén van de belangrijkste problemen is het feit dat gegevens
niet of onvoldoende tussen zorgverleners op een elektronische
wijze kunnen worden uitgewisseld. In de eerste plaats is dit het
gevolg van het feit dat veel van deze gegevens niet
elektronisch zijn vastgelegd. In de tweede plaats is dit het
gevolg van het niet of onvoldoende toepassen van technische
standaarden. Onder ‘technische standaarden’ worden in dit
advies verstaan standaarden die het mogelijk maken dat
gegevens tussen actoren in de zorg digitaal gecommuniceerd
kunnen worden. Dit houdt in dat deze standaardisatie
betrekking heeft op de wijze waarop gegevens uitgewisseld
worden (transportmedium, beveiliging, e.d.), de vorm waarin
dit gebeurt (syntax) en de betekenis die de uit te wisselen
gegevens hebben (semantiek). Doordat het onvoldoende
mogelijk is om gegevens langs elektronische weg uit te
wisselen, kunnen zorgverleners verstoken blijven van
informatie die relevant is voor de door hem of haar te verlenen
zorg, herhalen zij onnodige onderzoek, enz. Zorgaanbieders in
de zorgsector zijn er in de afgelopen jaren onvoldoende in
geslaagd om — als het gaat om het faciliteren van e-health — tot
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adequate samenwerking te komen. Zorgverzekeraars lukt het
onvoldoende om op dit punt zodanig regie te voeren dat deze
samenwerking tot stand komt. Zorgvragers staan aan de zijlijn;
zij hebben in de praktijk onvoldoende mogelijkheden om
adequate gegevensuitwisseling die nodig is voor optimale
zorgverlening af te dwingen. De overheid stelt vast dat het
veld er niet in slaagt om gezamenlijk tot zaken te komen, maar
is huiverig om zelf het heft in handen te nemen. Toch zullen al
deze partijen er tezamen voor moeten zorgen dat de kansen bij
gebruik van e-health benut worden.

Een ander probleem is angst voor verandering ofwel de

bestaande cultuur binnen de zotrgsector die onvoldoende
openstaat voor de toepassing van nieuwe informatie- en
communicatietechnologieén.

Op financieel-economisch gebied doen zich ook
belemmeringen voor. Er wordt relatief te weinig geinvesteerd
en de kwestie van vergoedingen voor de toepassing van e-
health is onduidelijk. Daarnaast bestaat er ten aanzien van
nieuwe e-health-toepassingen onvoldoende zicht op de
effectiviteit ervan.

Ten slotte doen zich juridische belemmeringen voor. De
privacy is onvoldoende gewaarborgd wanneer patiéntgegevens
niet op een beveiligde wijze elektronisch worden uitgewisseld.
Ook moet het vaststaan dat degenen die elektronisch met
elkaar in contact staan ook daadwerkelijk degenen zijn die zij
zeggen te zijn.

De conclusie van deze analyse is dat toepassing van e-health
een kansrijk instrument is om toegankelijke, kosteneffectieve
zorg van hoge kwaliteit te bieden, maar dat dit instrument
onvoldoende benut wordt. Om dit instrument te benutten
dienen bepaalde randvoorwaarden te zijn vervuld en dient een
aantal belemmeringen te worden weggenomen. Het scheppen
van randvoorwaarden, het wegnemen van belemmeringen en
het geven van stimulansen tot toepassing van e-health zal de
zorg ten goede komen.

Advies

Zoals hiervoor aangegeven moeten de overheid en het veld er
tezamen voor zorgen dat de door de inzet van e-health
geboden kansen benut worden en bedreigingen worden
gereduceerd of weggenomen. De boodschap van dit advies is
in één zin samengevat: maak gebruik van de mogelijkheden die
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e-health biedt om zorg te verlenen die van hoge kwaliteit,
toegankelijk en kosteneffectief is.

Het is de taak van de overheid hiervoor de randvoorwaarden
te scheppen. Als randvoorwaarden beschouwt de Raad het
verplichte gebruik van technische standaarden voor de
elektronische uvitwisseling van gegevens en de beveiliging van
het elektronische gegevensverkeer waar het tot de patiént
herleidbare gegevens betreft. Het zal onmogelijk blijken de
door de toepassing van e-health geboden kansen te benutten
wanneer niet is voldaan aan deze randvoorwaarden.

Om hierin te voorzien adviseert de Raad de minister van VWS
om een onafhankelijke uit publicke middelen gefinancierde
autoriteit aan te wijzen, teneinde te bewerkstelligen dat
gegevens tussen informatiesystemen op een beveiligde wijze
uitgewisseld kunnen worden. Deze autoriteit moet de
bevoegdheid hebben zorgaanbieders het gebruik van open
standaarden op te leggen. Deze bevoegdheid kan worden
gedelegeerd op basis van aanscherping van de Kwaliteitswet
zorginstellingen en de Wet Beroepen in de Individuele
Gezondheidszorg.

Daarnaast moet deze autoriteit stimuleren dat in de zorgsector
de elektronische gegevensuitwisseling op een beveiligde wijze
geschiedt. Elders kan de uitvoering van de op het gebied van
beveiliging te nemen maatregelen geschieden. Hiermee wordt
een belangrijke belemmering te weten de mogelijke aantasting
van de privacy weggenomen. Ten slotte moet deze autoriteit
bevorderen dat programmatuur ontwikkeld wordt op basis van
open source-principes, hetgeen onder meer inhoudt dat de
broncode van ontwikkelde programmatuur openbaar gemaakt
wordt en voor iedereen vrijelijk beschikbaar is.

De overheid moet bevorderen dat geinvesteerd wordt in de
ontwikkeling en implementatie van e-health door een fonds in
te richten. Zorgverzekeraars dienen hierbij een rol te spelen
door bij toekenning van gelden commitment aan te gaan dat zij
bij positieve resultaten de continuiteit van de bekostiging
waarborgen.

Duidelijkheid dient te worden geboden op het gebied van de
vergoeding van e-healthtoepassingen. Naast de vrees voor
inbreuk op de privacy wordt het ontbreken van vergoedingen
voor e-healthtoepassingen als een belangrijke belemmering
ervaren. Indien dergelijke toepassingen een nieuwe vorm van
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zotg inhouden die tot het pakket van primaire zorg gerekend
moeten worden, moeten zorgverleners er niet van weerhouden
worden dergelijke toepassingen te gebruiken, omdat zij
hiervoor geen vergoeding ontvangen.

Het veld zal zich vooral moeten richten op het veranderen van
cultuur. E-health moet in de zorg geintegreerd worden. Dit zal
mede bevorderd kunnen worden door aan te tonen dat
toepassing van e-health meerwaarde heeft voor zowel de
patiént als voor de zorgverlener. Dit dient onder meer te
geschieden door gebruik te maken van e-health technology
assessment om zicht te krijgen op de effectiviteit van e-
healthtoepassingen. Het gaat hier niet alleen om een evaluatie
qua kosten, maar zeker ook om zicht te krijgen op
kwaliteitswinst en op de organisatorische en maatschappelijke
impact ervan. Bovendien zal assess-ment bevorderen dat
zorginhoudelijke e-healthstandaarden tot stand komen en dat
e-healthtoepassingen financieel vergoed gaan worden.

Voot zowel zorgvetleners als patiénten/consumenten is het
belangrijk dat patiénten en consumenten meer
verantwoordelijkheid ten aanzien van hun gezondheid nemen.
E-health kan hieraan een bijdrage leveren. Zo kan e-health
faciliteren dat efficiénter gebruik gemaakt wordt van het
beschikbate zorgaanbod door professionals te ontlasten van
taken die door anderen — en in bepaalde gevallen de patiént
zelf of zijn of haar directe omgeving - uitgevoerd kunnen
worden. Dit kan onder meer bevorderd worden door het voor
nieuwe e-health-aanbieders die in dergelijke middelen voor
patiénten voorzien, gemakkelijker te maken tot de zorgmarkt
toe te treden.
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1 Adviesopdracht

1.1 Opdracht

In het door de minister van Volksgezondheid, Welzijn en
Sport vastgestelde adviesprogramma 2001 van de RVZ is
aangeduid dat de RVZ dient te adviseren over het thema
'E-health'. In bijlage 1 is desbetreffende paragraaf uit het
Werkprogramma RVZ 2001 opgenomen. Bijlage 2 bevat de
samenstelling van de RVZ.

1.2 Aanleiding tot dit advies

Nieuwe informatie- en communicatietechnologieén, en met Patient empowerment: RVZ-
name het Internet, bevorderen 'patient empowerment'. Ditis  advies 'Patiént en Internet'
uitgebreid aan de orde gekomen in het in 2000 door de RVZ

uitgebrachte advies 'Patiént en Internet'. Hietbij ging het

vooral om het wegnemen van de informatie-achterstand die de

patiént had op andere actoren, zoals zorgaanbieder en

zorgverzekeraar. Bij de vaststelling van het werkprogramma

voor 2001 is door de minister van VWS vastgesteld dat zich

met betrekking tot het gebruik van e-health een aantal vragen

voordoet. Worden de kansen die deze nieuwe technologieén

bieden voldoende benut en wat zijn de mogelijke bedreigingen

en belemmeringen voor de toepassing van deze nieuwe

technologieén? Ook rijst de vraag wat de inzet van deze

nieuwe technologieén voor de bestaande verhoudingen tussen

de partijen in de zorgsector: zorgvragers, zorgaanbieders en

zorgverzekeraars betekent en welke rol de overheid daarbij

moet spelen.

1.3 Functie van dit advies

Dit advies heeft tot doel ertoe bij te dragen dat e-health Doel is optimaal gebruik
zodanig wordt toegepast dat overheidsdoelen als het van e-health in de zorgsector
verbeteren van kwaliteit, toegankelijkheid en transparantie van

de zorg worden gerealiseerd. Uiteraard kan de overheid dit niet

op eigen houtje realiseren; zorgaanbieders en zorgverzekeraars

moeten hierbij een belangtijke rol spelen. Uitgangspunt daarbij

moet zijn dat het gaat om het voorzien in de behoeften van

zorgvragers: patiénten en cliénten.
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Dit advies verkent daartoe de kansen en de bedreigingen van
e-health en geeft oplossingen voor belemmeringen die zich
momenteel voordoen bij de toepassing van e-health. Het
advies besluit met aanbevelingen, gericht aan de overheid en
het veld. Daarnaast beoogt dit advies de maatschappelijke
discussie over e-health te bevorderen.

Eén van de speerpunten van het overheidsbeleid in brede zin
is de toepassing van nieuwe informatie- en communicatie-
technologieén in de Nederlandse samenleving. In sectoren als
het binnenlands bestuur (‘e-government’), economische zaken
(‘Nedetland in een digitale delta’) en het onderwijsveld
(‘kennisnet’) worden belangrijke initiatieven genomen.

De zorgsector is in beweging: aanbodgerichte sturing
verschuift naar vraaggerichte sturing; het beroep dat gedaan
wordt op zorgaanbieders wordt groter als gevolg van de
vergrijzing; in toenemende mate is de oriéntatie gericht op
Europa. Deze en andere trends maken het nuttig te bezien
welke bijdrage toepassing van e-health kan leveren aan het
bereiken van overheidsdoelen.

1.4 Beleidsvragen

Dit advies geeft antwoord op de volgende vragen:

De feiten:

- Wat zijn de huidige vormen van e-health (zowel nationaal
als internationaal)?

- Welke ontwikkelingen zijn te verwachten?

De analyse:

- Welke kansen en bedreigingen biedt e-health?

- Hoe wordt deze situatie beoordeeld?

- Op welke wijze kan e-health aangewend worden bij de
realisatie van overheidsdoelen?

Het advies:

- Op welke punten is anticiperend, stimulerend of
regulerend optreden van de overheid gewenst? Op welke
punten is het veld aan zet?

- Welke maatregelen moet de overheid treffen?

E-health in zicht

Wat houdt e-health in?

Waartoe kan e-health leiden?

Waarheen met e-health?
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1.5 Adviesdomein

Voorafgaand aan de beantwoording van deze vragen is het
nodig het adviesdomein aan te geven door antwoord te geven
op de vraag: "Wat verstaan we in dit advies onder e-health?" In
de afzonderlijk uitgebrachte achtergrondstudie Inzicht in e-
health wordt op de beantwoording van deze vraag uitgebreid
ingegaan. Hier beperken we ons tot de volgende definitie: "hez
gebruik van nienwe informatie- en communicatietechnologieén, en met
name internettechnologie, om gezondheid en gezondbeidszorg te
onderstennen of te verbeteren".

Het domein is dus meeromvattend dan het gebruik van het
Internet in de zotrgsector. De reden hiervoor is gelegen in het
feit dat ook andere informatie- en communicatietechnologieén
dan het Internet in de zorgsector gebruikt worden. Vastgesteld
kan worden dat in toenemende mate integratie plaats vindt
naar het gebruik van internettechnologie.

In dit advies is het domein afgegrensd tot e-health die zich Dit advies richt zich op het
richt op het primaire zorgproces. In het RVZ-advies ‘Patiént primaire zorgproces

en Internet’ stond het gebruik van het medium Internet door

de patiént centraal. In dit advies staat de ondersteuning van de

zorgverlening gebruik makend van internettechnologie

centraal.

Dit houdt in dat in dit advies niet wordt ingegaan op
ondersteunende processen die gerelateerd zijn aan
voorraadbeheer, financiéle athandeling, en dergelijke. Evenmin
wordt ingegaan op het belangrijke terrein van e-public health. E-public health is belangrijk
Het gegeven tijdsbestek maakte het niet mogelijk dit terrein
uitvoerig te exploreren. Wel is in de inventarisatiefase van het
adviesproject duidelijk geworden dat de overheid op dit gebied
een belangtijke rol dient te vervullen. Toepassing van e-public
health kan veel winst opleveren qua kwaliteit, tijd en geld
wanneer het gaat om bijvoorbeeld monitoring van de
gezondheidstoestand van de bevolking en het geven van
voorlichting aan onder meer zorgverleners en de burger.

1.6 Werkwijze
Dit advies is voorbereid onder leiding van de raadsleden
mr. A.A. Westerlaken en mw. J.M.G. Lanphen, huisarts.

Bijlage 3 geeft aan welke medewerkers van de Raad bij de
voorbereiding van dit advies betrokken waren. Voor de
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totstandkoming van dit advies is een groot aantal personen in
binnen- en buitenland geraadpleegd. Uiteraard is ook de
literatuur bestudeerd. Een gedetailleerde verantwoording van
de adviesprocedure is opgenomen in bijlage 4.

1.7 Leeswijzer

Dit advies is opgebouwd overeenkomstig de in paragraaf 1.4
(Beleidsvragen) gemaakte driedeling. Hoofdstuk 2 behandelt
de feiten. Hoofdstuk 3 geeft een analyse van de feiten, leidend
tot de knelpunten die zijn waargenomen. Dit wordt in
hoofdstuk 4 gevolgd door een overzicht van mogelijke
oplossingen voor deze knelpunten. In hoofdstuk 5 worden
keuzen qua oplossingen gemaakt; dit hoofdstuk bevat de
aanbevelingen.

Dit advies is qua omvang beperkt gehouden. Het advies bevat
louter samenvattingen van de verzamelde feiten en de analyse
ervan. Met nadruk wordt erop gewezen dat
achtergrondinformatie en onderbouwing hiervan zijn
opgenomen in de gelijktijdig met dit advies verschenen
achtergrondstudie Inzicht in

e-health. Ook de in dit advies genoemde voorbeelden komen
uit deze studie. De achtergrondstudie bevat tevens een
uitvoerige lijst met referenties die voor deze studie de basis
vormden.

E-health in zicht
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2 Wat is e-health: de feiten

2.1 Inleiding

In dit hoofdstuk wordt een antwoord gegeven op de vragen:
wat zijn de huidige vormen van e-health en welke
ontwikkelingen zijn te verwachten ofwel welke e-
healthtoepassingen zijn naar verwachting op korte termijn
succesvol. Daaraan voorafgaand wordt aandacht besteed aan
de mate van het gebruik van het Internet door consumenten
en artsen. Dit laatste is een relevant gegeven bij de beoordeling
van de situatie op dit terrein en de verwachtingen ten aanzien
van het gebruik van e-healthtoepassingen in de toeckomst.

2.2 Gebruik

Een maat voor e-healthgebruik kan gevonden worden in het
gebruik van het Internet. De belangrijkste actoren hierbij zijn
consumenten/patiénten en artsen.

In 2000 beschikte 70% van de Nedetlanders thuis over een Het gebruik van het Internet
PC. Het gebruik van het Internet door consumenten neemt neemt toe

nog altijd toe. Na de Verenigde Staten (63% volwassenen on

line in 2000) en de Scandinavische landen is het

Internetgebruik in Nederland het grootst (55%).

Grafiek: % Internetgebruikers in Nederland en de VS
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Consumenten/patiénten die het Internet gebruiken, hebben in

toenemende mate behoefte aan diensten die via het Internet

geleverd kunnen worden. Zij willen bijvoorbeeld via het

Internet gezondheidsinformatie krijgen, zorgverleners

consulteren, met hen afspraken maken, (herhalings)recepten

krijgen, uitslagen van onderzoek vernemen, medicijnen en

hulpmiddelen bestellen, nagaan of zij een verhoogd risico op

bepaalde ziekten hebben en hulpmiddelen gebruiken om hun

gezondheid te verbeteren of in stand te houden. Niet alleen

het Internetgebruik neemt toe. Ook het percentage mondige  Het Internet bevordert
patiénten neemt toe. Het percentage patiénten dat zelf de patient empowerment
gehele regie over de in te zetten zorg wil voeren, is echter nog

beperkt. Een belangrijk deel van de patiéntenpopulatie zal

hiertoe zelf niet in staat zijn.

Op de vraag: "Stel dat u aan uw huisarts of specialist
via Internet vragen zou kunnen stellen, zou u daar
dan gebruik van maken?", antwoordden zeven van
de tien Internetgebruikers bevestigend.

(Onderzoek Flycatcher/RVZ, eind november 2001)

Ook het Internetgebruik door artsen neemt toe. In 2000

gebruikte 93% van de artsen in de Verenigde Staten het

Internet. De artsen in Nederland bevinden zich, met Canada

en het Verenigd Koninkrijk in de top. 57% van de artsen in

Nederland heeft in de werksituatie toegang tot het Internet.

Voor specialisten is dit 63% en voor huisartsen 37%. In de

thuissituatie heeft maar liefst 92% van de artsen toegang tot

het Internet. Het Internet wordt in belangrijke mate voor Artsen gebruiken het Internet
privé-doeleinden gebruikt en minder beroepsmatig. In de arts- beroepsmatig onvoldoende
patiéntrelatie wordt het Internet door artsen in beperkte mate

gebruikt. Wel gebruiken artsen het Internet voor het

raadplegen van algemene, niet-patiéntgebonden medische

informatie en voor het e-mailen met collega’s. In de praktijk

wordt slechts op zeer beperkte schaal e-health toegepast.

Veelal betreft het specifiecke projecten. Blijkbaar zijn er voor

artsen belemmeringen om e-health toe te passen.

2.3 E-healthtoepassingen

Globaal kunnen drie clusters toepassingen worden
onderscheiden:

E-zorg
Hiertoe behoren e-diagnose (waaronder het stellen van diagnose
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op afstand, intercollegiale consultatie, e-consulten door
patiénten, teleradiologie, teledermatologie e.d.), e-therapie
(waaronder psychotherapie via het Internet, medicatie op
afstand en telechirurgie) en e-care (waaronder e-monitoring,
patiént instrueren op afstand, en dergelijke).

25% van de Internetgebruikers zegt gebruik te willen
maken van therapie via Internet wanneer de
aandoening via dit medium behandeld zou kunnen
worden (bijvoorbeeld psychische problemen); 36%
weet het niet en 38% heeft hieraan geen behoefte.
(Onderzoek RVZ/Flycatcher, eind november 2001)

Dit terrein wordt in belangrijke mate gedekt door het begrip
telemedicine. Een beschrijving van de verschillende
toepassingen in Nederland is te vinden in Telemedicine, een
inventarisatie van initiatieven in Nederland van het Electronic-
highway Platform Nederland (2000); een up-date hiervan
wordt gegeven in een publicatie van Health Management
Forum/EPN die in 2002 zal verschijnen.

E-zorgonderstenning

Hiertoe behoren e-guality (waaronder continuing medical
education, elektronische patiéntendossiers, decision support
systems, zoals elektronische voorschrijfsystemen en het ter
beschikking stellen van behandelprotocollen, richtlijnen en
benchmarkinformatie via het Internet), e-administratie en e-
management (waaronder casemanagement, call centers en
afspraken voor consult via het Internet), e-commerce, e-finance, e-
logistics en e-procurement. Zoals onder 1.5 aangegeven komen
toepassingen die gerelateerd zijn aan financiéle afthandeling en
voorraadbeheer in dit advies verder niet aan de orde.

94% van alle artsen die rechtstreeks contact met
patiénten hebben, zou via het Internet toegang tot
protocollen en richtlijnen willen hebben; 84% zou bij-
en nascholing via het Internet willen krijgen; 77% zou
gebruik willen maken van een elektronisch
patiéntendossier, 74% van
beslissingsondersteunende systemen en 70% van
een elektronisch voorschrijfsysteem; 65% zou
spiegelinformatie via het Internet willen krijgen en
65% zou elektronische hulpmiddelen willen hebben
om de patiéntenstroom te managen.

(Onderzoek RVZ/KNMG/Noordam & De Vries, begin
februari 2002)
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E-public health

Hiertoe behoren e-preventie (waaronder het bepalen en
benadeten van risicogroepen via het Internet, het monitoren
van de gezondheidstoestand van de bevolking en het
monitoren van de verspreiding van ziekten) en e-
gezondheids(gorg)voorlichting (medische informatie op het
Internet) en gezondbeidsopvoeding.

Eén op de vijf Internetgebruikers zegt dat de via het
Internetverkregen informatie aanleiding is geweest
om zijn of haar levensstijl te veranderen c.q.
gezonder te gaan leven; onder chronische patiénten
is dit één op de drie.

(Onderzoek RVZ/Flycatcher, eind november 2001)

Op laatstgenoemde toepassing is uitgebreid ingegaan in het
RVZ-advies ‘Patiént en Internet’ en bijbehorende
achtergrondstudie ‘Over e-health en cybermedicine’. Zoals
onder 1.5 aangegeven komt e-public health in dit advies verder
niet aan de otde.

Uit dit overzicht van toepassingen blijkt dat e-health breder is
dan het domein van dit advies. Dit advies spitst zich toe op
toepassingen, bedoeld in het eerste cluster (e-zorg) en het
tweede cluster (e-zorgondersteuning), voor zover deze gericht
is op de ondersteuning van de zorg zelf.

Toepassingen die inmiddels al in grote mate gebruikt worden
zijn gezondheids(zorg)voorlichting (medische informatie op
het Internet) - het domein van het advies ‘Patiént en Internet’ -
en intercollegiaal consulteren.

Als veelbelovende toepassingen voor de middellange termijn
kunnen aangemerkt worden: e-commerce (verkoop van
producten en diensten via het Internet), (continuing)
medical education, afspraken maken via het Internet, e-
consulten tussen arts en patiént, bepaalde vormen van
telemedicine, call centers, elektronische voorschrijfsystemen
en elektronische patiéntendossiers.

“In gang zijnde telemedicine programma’s laten zien
dat de technologie kan werken en hun groeiende
aantal toont aan dat technologie zowel vanuit
medisch als economisch oogpunt bruikbaar is”
Telemedicine for the Medicare Population,

Evidence Report, no. 24, Agency for Healthcare
Research and Quality, February 2001
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3 Waartoe kan e-health leiden: de
analyse

3.1 Inleiding

Literatuuronderzoek en gesprekken met deskundigen in
binnen- en buitenland leveren informatie op waaruit blijkt dat
e-health zowel kansen, als bedreigingen met zich meebrengt.
Deze kansen en bedreigingen worden in paragraaf 3.2
respectievelijk 3.3 aangeduid. De kansen roepen om toepassing
van e-health, terwijl het mogelijk is de bedreigingen beperkt te
houden. De toepassing van e-health verloopt echter moeizaam.
Knelpunten komen in paragraaf 3.4 aan de orde.

3.2 Kansen

E-health biedt kansen. In deze paragraaf worden deze kansen

aangeduid en toegelicht met enkele voorbeelden. Kansen zijn:

a.  Verbetering van de kwaliteit van zorg
Door gebruik te maken van e-healthtoepassingen kunnen
patiéntgegevens die relevant zijn voor de zorgverlening
snel en efficiént uitgewisseld worden tussen zorgverleners.
Zorgverleners kunnen hiermee over de informatie
beschikken die zij nodig hebben op het moment dat en op
de plaats waar de zorg verleend wordt. Zorgverleners
kunnen gemakkelijk en goedkoop voorzien worden van
up-to-date best practice richtlijnen. De geautomatiseerde
integratie van deze richtlijnen met patiéntgegevens (via
elektronische patiéntendossiers) leidt tot op de individuele
patiént toegesneden zorg.

Volgens Bates daalde het aantal ernstige
medicatiefouten met 55% wanneer gebruik gemaakt
wordt van een elektronisch voorschrijfsysteem
(JAMA, vol. 280, no. 15, 1998, pag. 1311-1316.)

Daarnaast biedt e-health mogelijkheden voor
systematische kwaliteitsverbetering, onder meer in de
vorm van het beschikbaar komen van spiegelinformatie.

b.  Verhoging van de ¢fficiency van de zorg

Adequate gegevensuitwisseling kan onnodig dubbel
onderzoek voorkomen. De toepassing van e-health kan
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zorgprocessen beter op elkaar doen aansluiten.
‘Ketenzorg’ kan hiermee gefaciliteerd worden.

De kosten voor ziekenhuisopname voor patiénten
met hartfalen bleken tussen 50 en 70% minder te zijn
wanneer deze patiénten de ‘Health Buddy’
gebruikten voor het elektronisch verstrekken van
gegevens aan hun zorgverleners en het krijgen van
feedback.

(Health Hero Network, dec. 2000/febr. 2001)

Doelmatiger inget van professionals

Zorgverlening op afstand leidt tot efficiéntere inzet van
professionals. Taken die nu door professionals worden
uitgevoerd, kunnen deels door de patiént zelf worden
overgenomen (zelfzorg, gegevensinvoer, e.d.). De
administratieve belasting van zorgverleners kan
verminderd worden.

Een onderzoek waarbij nieuw gediagnosticeerde
chronische patiénten een beeldtelefoon, een
elektronische stethoscoop en een digitale
bloeddrukmonitor kregen, wees uit dat deze groep in
een periode van anderhalf jaar 17% minder
thuisbezoeken van verpleegkundigen kreeg dan de
controlegroep die niet over deze faciliteiten
beschikte.

(Outcomes Kaizer Permanente Tele-Home Health
Research Project, Archives of Family Medicine, vol.
9, no. 1, 2000)

Verbetering van de arts-patiéntrelatie

De behoeften van patiénten kunnen beter gematcht
worden met de kennis, kunde en mogelijkheden (onder
meer qua tijd) van zorgverleners. Dit kan onder meer
bereikt worden door een betere verhouding tussen
noodzakelijke face-to-face contacten en zorg en
begeleiding die langs elektronische weg verleend wordt en
door een - als gevolg van e-health - betere continuiteit van
ZOfg.

Vergroting van het gorgaanbod

E-health maakt het mogelijk het zorgaanbod te
vergroten en te verbreden. Landsgrenzen zijn minder
relevant; nieuwe typen (e-health) zorgaanbieders zullen
zich aandienen. Een groter zorgaanbod komt de
keuzevrijheid van patiénten ten goede. Dit wordt
ondersteund door de mogelijkheden die e-health biedt om
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patiénten van adequate informatie over het zorgaanbod te
voorzien. Uiteraard moet hierbij rekening gehouden
worden met taalbarriéres.

fo Verbetering van de toegankelijkheid tot de zorg
Zorgconsumenten die op grote afstand van zorgaanbod
wonen en weinig mobiele patiénten hebben gemakkelijker
toegang tot (bepaalde vormen van) zorg. Voor patiénten/
consumenten die geen face-to-face contact wensen, maar
anoniem geholpen willen worden, wordt de drempel tot de
zorg verlaagd.

g Nieuwe organisatiestructuren
Deskundigheid kan ‘elektronisch’ gepoold worden;
samenbrenging in één gebouw om een kritische massa aan
deskundigheid bijeen te brengen, is in veel gevallen niet
langer nodig.

h. Nieuwe mogelijkbeden voor educatie
E-health brengt onderwijs, bij- en nascholing multimediaal
en interactief bij de (aspirant) zorgverlener thuis; cursisten
kunnen zelf tijdstip en tempo bepalen.

i Nieunwe vormen van 0rg
E-health leidt tot nieuwe zorgvormen als telemedicine /
e-therapie waarmee aan de behoeften van patiénten
tegemoet gekomen kunnen worden.

Op de vraag: "Zou u in de toekomst gebruik willen
maken van diensten via het Internet die op afstand
uw gezondheid bewaken?", antwoordde bijna de helft
van de Internetgebruikers bevestigend, een vierde
ontkennend en een vierde wist het niet.

(Onderzoek Flycatcher/RVZ, eind november 2001)

Uit deze opsomming van kansen mag niet geconcludeerd

worden dat elk e-health initiatief per definitie succesvol is. In

de praktijk blijkt maar al te vaak dat initiatieven falen. Over

succes- en faalfactoren met betrekking tot telemedicine-

projecten heeft het Electronic-highway Platform Nederland in

2000 gerapporteerd. Daarbij werden als succesfactoren onder

meer genoemd:

- cen gezamenlijk door betrokkenen onderschreven en
beleefd doel;

- aandacht voor het proces ter versterking van de
organisatie als geheel;
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- hetleveren van een bijdrage aan vermindering van het
personeelsprobleem in de zorgsector;

- commitment van het management van de organisatie;

- betrokkenheid van alle partijen in een vroeg stadium;

- garantie van keuzevrijheid voor de zorgconsument;

- vertrouwen van zowel de zorgconsument als de
zorgverlener;

- goede nascholing van zorgverleners;

- optimale spreiding van kennis onder zorgverleners en
patiénten.

Als faalfactoren werden genoemd:

- kennis en ervaring wordt niet samengebracht c.q.
uitgewisseld;

- het te rigide financieringssysteem van de Nederlandse
zotg;

- scheve verdeling van baten en lasten;

- maatschappelijke gevolgen worden niet betrokken in de
afweging;

- na het project blijft implementatie achterwege;

- regionale indeling van de zorg werkt contraproductief;

- de beschikbaarheid van technische mogelijkheden is niet
optimaal;

- de veranderingsmoeheid van organisaties;

- de (ontbrekende) veiligheid van Internetverbindingen;

- het botsen van commercie en zorgculturen.

Veel van deze factoren komen terug bij de knelpunten die in

paragraaf 3.4 worden beschreven.

Ten slotte dient erop te worden gewezen dat bij inzet van e-
health in de initi€le fase vaak sprake is van ‘dubbelloop’ en als
gevolg daarvan extrakosten: gedurende een zekere tijd is het
noodzakelijk om activiteiten op twee wijzen uit te voeren, te
weten op de traditionele manier en in de nieuwe e-health-
vorm. Dit vraagt om extra inzet, energie en financiéle
middelen. De baten worden in dat geval pas op een later
tijdstip behaald.

3.3 Bedreigingen

E-health brengt niet alleen kansen, maar ook bedreigingen met

zich mee:

a.  Onvoldoende kwaliteit en frandulenze activiteiten
Gezondheidsinformatie, -producten en -diensten kunnen
van slechte kwaliteit zijn. Het feit dat deze in principe
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vanaf elke plek op de wereld kunnen worden aangeboden,
maakt het toezicht hierop moeilijk.

Inbrenk op privacy en vertrouwelijkheid

Wanneer geen adequate beveiligingsmaatregelen genomen
worden, kunnen patiéntgegevens openbaar worden voor
personen die hiertoe niet geautoriseerd zijn.

In augustus 2001 werden als gevolg van het sircam-
virus gedurende twee weken patiéntgegevens vanuit
een Nederlands ziekenhuis naar een onbekend
aantal personen binnen en buiten dit ziekenhuis
verzonden.

(Automatiseringsgids, 14 september 2001)

Onduidelijk kan ook zijn wie de gegevens heeft ingevoerd
in elektronische systemen en of de ingevoerde gegevens
betrouwbaar zijn. Verder is bij on line-contacten de
identiteit van zowel patiént als zorgverlener niet te
controleren, zoals dit bij een face tot face contact het
geval is. Om dit wel te kunnen, zijn specificke maatregelen
nodig.

Fouten in programmatunr en/ of apparatuur
Fouten bij geautomatiseerde verwerking kunnen tot
ernstige gevolgen leiden.

Een Nederlands huisartsinformatiesysteem bleek
door een programmafout de dosering van de
voorgeschreven geneesmiddelen ‘spontaan’ te
veranderen.

(Automatiseringsgids, 14 september 2001)

Misbruik

De mogelijkheden van misbruik van on line
dienstverlening lijken hoger te zijn dan die van traditionele
dienstverlening, denk bijvoorbeeld aan het
ongeautoriseerd koppelen van persoonsgegevens en aan
het bewust leveren van inferieure diensten en producten.

Sociale isolatie

De inzet van apparatuur en programmatuur in plaats van
mensen kan de gevoelens van eenzaamheid, bijvoorbeeld
bij ouderen, opwekken of vergroten. Het is dus van belang
rekening te houden met de wens van betrokkene c.q. de
patiént moet niet verplicht worden e-health te

‘ondergaan’.
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fo Vergroting van de sociaal-economische tweedeling
Verschillen tussen on line 'haves' en 'have nots' kunnen
leiden tot vergroting van de verschillen in kennis, macht
(empowerment), welzijn en toegang tot de zorg.

3.4 Knelpunten

Uit het voorgaande blijkt dat e-health grote kansen biedt om
de kwaliteit en efficiency van de zorg te verbeteren. Uit
gesprekken met deskundigen en uit bestudering van de
literatuur blijkt dat een groot aantal belemmeringen toepassing
van e-health in de weg staat. Deze belemmeringen kunnen
samengebracht worden in drie clusters van knelpunten. Deze
hebben betrekking op:

- de marktstructuur;

- de financiering en bekostiging;

- de wet- en regelgeving.

Deze clusters worden hierna toegelicht.

Marktstructuur
De huidige marktstructuur is niet optimaal. Hierna worden
enkele belangrijke aspecten hiervan uitgewerkt.

Ontbrekende regie

Om optimaal gebruik te maken van de mogelijkheden die Regie ontbreekt
e-health biedt, is een actor nodig die de regie voert ten aanzien
van het elektronische gegevensverkeer. Zo is het zorgveld het
er al vele jaren over eens dat standaarden toegepast moeten
worden om elektronische gegevensuitwisseling tussen actoren
in de zorgsector mogelijk te maken, maar is dit tot op heden
feitelijk nooit gerealiseerd. Geen van de actoren heeft tot op
heden getoond over het vermogen te beschikken bedoelde
standaardisatie te bewerkstelligen. Het aantal verschillende
zorgaanbieders is groot, de huidige ICT-toepassingen die zij
gebruiken zijn weinig compatibel en de kosten en baten bij
toepassing van e-health komen niet in evenredigheid toe aan
de te onderscheiden zorgaanbieders die e-health inzetten. Dit
zijn enkele belangrijke redenen voor het feit dat bij
zorgaanbieders te weinig animo bestaat om e-health toe te
passen.

E-health blijkt wel in ‘ketenorganisaties’ op brede schaal
ingevoerd te worden: organisaties die het gehele scala aan zorg
aanbieden. Voorbeelden hiervan zijn Kaiser Permanente en de
Veterans Administration, beide in de Verenigde Staten. Deze
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organisaties blijken erin te slagen om door toepassing van e-
health kosteneffectiever te gaan werken. In Nederland bestaan
dergelijke ketenorganisaties niet. Hier wordt door de overheid
de regiefunctie in belangrijke mate toegedacht aan de
zorgverzekeraars. In de praktijk blijkt de ‘macht’ van de
verzekeraars echter niet dusdanig te zijn dat zij zorgaanbieders
in dit opzicht aansturen. Redenen hiervoor zijn onder meer
conflicterende belangen: standaardisatie en samenwerking
versus concurrentie en profilering. Daarnaast is het de vraag of
zorgverzekeraars wel voldoende belang hebben bij het
aansturen van zorgaanbieders, terwijl zorgaanbieders niet meer
financiéle middelen krijgen wanneer zij meer zotrg van hogere
kwaliteit leveren.

Vervanging van professionele arbeid krijgt onvoldoende kansen

De zorgvrager, de consument, speelt hier nauwelijks of geen
rol. Deze wordt geconfronteerd met schaarste aan zorg, die
zonder maatregelen, gelet op de demografische ontwikkelingen
verder zal toenemen. Het ligt voor de hand om in dit kader na
te gaan of arbeid vervangen kan worden door e-health. Dit is
nog te weinig gebeurd.

Daarnaast wordt de consument te weinig aangesproken op en
niet geprikkeld tot het nemen van verantwoordelijkheid voor
zijn of haar eigen gezondheid, terwijl deze dat wel zou willen
en kunnen. Bij gezondheidszorg wordt al snel gedacht aan de
zorg die door de eerste en tweede lijn verstrekt wordt. E-
health biedt echter ook mogelijkheden voor zorg die de
consument zelf kan realiseren. Hiermee wordt de
zorgcapaciteit vergroot en kunnen bepaalde taken die nu door
professionals worden verricht, door de patiént zelf uitgevoerd
worden.

In de huidige verhoudingen tonen de bestaande actoren zoals
zorgaanbieders en zorgverzekeraars weinig behoefte aan het
toetreden van nieuwe actoren tot de markt. Zij kunnen
moeilijk inschatten wat nieuwe actoren voor hun positie en rol
binnen de markt zullen betekenen. Daarnaast werpt het
systeem van aanbodregulering drempels op voor toetreding
van nieuwe (typen) zorgaanbieders tot de markt.

Bestaande cultuur

Uiteraard spelen ook de cultuur en bestaande opvattingen in
de zorgsector een rol. Beroepsbeoefenaren zijn voor een groot
deel niet getraind en gewend om gebruik te maken van
geautomatiseerde hulpmiddelen c.q. e-healthtoepassingen.
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Uitgaven op dit gebied worden veelal gezien als zouden zij ten
koste gaan van de 'handen aan het bed' c.q. de zorg zelf, terwijl
de intentie juist zou moeten zijn om de zorg te faciliteren.

Kwaliteit van het ICT-aanbod

In verschillende deelsectoren doen zich problemen voor ten
aanzien van (het onderhoud en de upgrading van)
informatiesystemen, denk bijvoorbeeld aan de situatie rond
een aantal huisartsinformatiesystemen. Deze ‘oude’ systemen
voldoen niet aan de eisen die gesteld worden aan de gewenste
gegevensuitwisseling met andere zorgaanbieders. Van
zogeheten interoperabiliteit tussen informatiesystemen is niet
of nauwelijks sprake. Voor de Nederlandse context bestaat
geen web-based ‘totaaloplossing’ voor de gezondheidszorg.

Financiering en bekostiging

In Nederland wordt ca. 2% van het zorgbudget uitgegeven aan
ICT. In vergelijking met andere sectoren is dit een bescheiden
percentage. Daar komt bij dat de indruk bestaat dat de
financiéle middelen niet kosteneffectief worden ingezet.
Feitelijk doen zich de volgende drie problemen voor.

Weinig investeringen in e-health
Er wordt weinig geinvesteerd, mede als gevolg van het ontbre-
ken van investeringsregelingen voor ICT.

Vrijwel geen vergoedingen voor e-health

Er zijn nauwelijks of geen vergoedingen voor e-health
toepassingen; zo zijn er geen vergoedingsregels/tarieven voor
e-consulten en voor telemedicine-activiteiten in het algemeen.
Wel komen in individuele gevallen c.q. projecten afspraken
tussen verzekeraars en zorgaanbieders voor.

Weinig Rosteneffectiviteitsstudies over e-health

Er zijn te weinig gegevens over de kosteneffectiviteit van
e-healthtoepassingen. Op dit moment is ten aanzien van vele
(nieuwe) e-healthtoepassingen nog niet aangetoond dat deze
effectiever zijn dan de traditionele zotg, terwijl wel verwacht
wordt dat dit het geval is. Hierbij gaat het overigens niet alleen
om louter besparingen in Euro’s, maar ook om baten als
gevolg van kwaliteitswinst door tijdige informatie en geen
informatieverlies en om de maatschappelijke impact van
dergelijke toepassingen. Het gebrek aan dergelijke studies is
één van de redenen dat binnen de zorgsector weinig animo
bestaat om in e-health te investeren. Dit maakt ook dat
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financiers van zorg weinig genegen zijn om de kosten ervan te
vergoeden.

Wet- en regelgeving

Bij het opstellen van de vigerende wet- en regelgeving was Regelgeving stamt uit het pre-
e-health nog niet of nauwelijks aan de orde. Toepassing van e-health tijdperk
e-health vraagt in een aantal gevallen om andere of aangepaste

wet- en regelgeving. Hierop is nog onvoldoende geanticipeerd.

Nieuwe aspecten die e-health met zich meebrengen, zijn het
grensoverstijgende karakter van e-health en de nieuwe eisen

die elektronische gegevensuitwisseling aan bijvoorbeeld

authenticatie stellen. Het is dan ook niet verwonderlijk dat zich

juridische problemen voordoen bij de toepassing van e-health.

In het bijzonder betreft het de volgende thema’s.

Privacybescherming

In beginsel is in Europees verband de bescherming van

persoonsgegevens wettelijk adequaat geregeld. Consumenten

en patiénten hebben in dit opzicht houvast in de vorm van de

Wet Bescherming Persoonsgegevens en de Wet op de

Geneeskundige Behandelingsovereenkomst. Consumenten

moeten zich realiseren dat dit niet het geval hoeft te zijn

wanneer zij zich via het Internet buiten Europa begeven en Buiten Europa is de
persoonsgegevens verstrekken. Probleem bij on line-contacten consument ‘vogelvrij’
vormen identificatie en authenticatie: is de zorgvetlener en/of

de patiént werkelijk degene voor wie hij zich uitgeeft.

Technische standaarden en infrastructunr

Regelingen die voorzien in de toepassing van uniforme tech- ~ Onvoldoende technische
nische standaarden ontbreken. Dit houdt in dat eenieder die standaarden
e-healthtoepassingen aanbiedt, zelf bepaalt welke ‘standaarden’

gebruikt worden. Dit heeft tot gevolg dat systemen niet op

elkaar aansluiten c.q. gegevens niet geautomatiseerd kunnen

worden uitgewisseld (zie ook: marktstructuur). Gegevens die in

bestaande systemen zijn opgeslagen, zijn niet eenvoudig via

het Internet te verzenden of in te zien. Koppelingen

ontbreken; er zijn onvoldoende breedbandige verbindingen.

Dit leidt tot fragmentatie, inefficiéntie, fouten, onnodig dubbel

onderzoek, enz. Onder ‘technische standaarden’ worden in dit

advies verstaan standaarden die het mogelijk maken dat

gegevens tussen actoren in de zorg digitaal gecommuniceerd

kunnen worden. Dit houdt in dat deze standaardisatie

betrekking heeft op de wijze waarop gegevens uitgewisseld

worden (transportmedium, beveiliging, e.d.), de vorm waarin

dit gebeurt (syntax) en de betekenis die de uit te wisselen

gegevens hebben (semantiek). Bedoeld zijn hier dus niet
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standaarden van zorg in de vorm van protocollen, richtlijnen

en dergelijke.

Standaarden van zorg

Zorgverleners dienen te behandelen overeenkomstig hetgeen
onder beroepsgenoten gebruikelijk is. Dit is onder meer
vastgelegd in protocollen en richtlijnen. Aangezien e-health en
meer specifiek telemedicine, nog in ontwikkeling is, hebben
zich op dit gebied nog weinig of geen standaarden van zorg
ontwikkeld.

Aansprakelijkheid

Veel zorgaanbieders zijn bevreesd dat het leveren van zorg op
afstand tot claims wegens medische wanprestatie zal leiden.
Enerzijds betreft het de aansprakelijkheid ten aanzien van het
professioneel handelen - de patiént is immers niet face-to-face
‘gezien’ -, anderzijds ten aanzien van gebruikte apparatuur en
programmatuur. Bij een aantal vormen van e-health zijn veel
actoren betrokken die in verschillende landen gevestigd zijn.
Dit kan het juridisch complex maken.

Vergoeding en verstrekking

Door het CTG zijn tot op heden geen tarieven voor e-health-
diensten vastgesteld (zie ook: financieel-economische
aspecten). Ziekenfondsverzekerden kunnen niet zonder meer
op grond van hun verzekering gebruik maken van e-health-
diensten. Om hun aanspraak tot gelding te brengen, moeten zij
zich in beginsel wenden tot zorgaanbieders waarmee hun
ziekenfonds een overeenkomst heeft gesloten. Dit belemmert
de keuzevrijheid van zorgconsumenten voor e-
healthdienstverle-ning. Daarnaast belemmert het de toetreding
van nieuwe e-health aanbieders tot de zorgmarkt.

Erkenning van buitenlandse zorgaanbieders

Alhoewel lidstaten van de Europese Unie medische
kwalificaties die in een andere EU-lidstaat zijn toegekend
moeten erkennen, geeft dit niet een recht op automatische
registratie in andere lidstaten. E-health maakt het mogelijk dat
gemakkelijker toegang verkregen wordt tot buitenlands
zorgaanbod, maar regelgeving belemmert dit vanwege de
bureaucratische procedures die gevolgd moeten worden.
Anderzijds maakt e-health het mogelijk dat zorgaanbieders
zorg aanbieden terwijl zij niet over de juiste licenties
beschikken, aangezien licentieverlenende organen in de
verschillende lidstaten deze informatie niet structureel
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uitwisselen en relevante informatie niet via het Internet
toegankelijk is voor zorgconsumenten.

Jurisdictie en rechtsconflicten

In geval van grensoverschrijdende geschillen in relatie tot de ~ Soms onduidelijkheid over
toepassing van e-health is onvoldoende duidelijk waar men jurisdictie

moet aanklagen: de plaats waar de aanbieder zich bevindt of de

plaats waar de afnemer gebruik maakt van de e-

healthtoepassing.
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4 Mogelijke oplossingen voor
knelpunten

4.1 Inleiding

In het vorige hoofdstuk is vastgesteld welke de belangrijkste Knelpunten moeten opgelost
knelpunten zijn. In dit hoofdstuk wordt bezien welke worden

mogelijke oplossingen voor deze knelpunten te vinden zijn. In

dit hoofdstuk worden dus alternatieven aangeduid. In het

hiernavolgende hoofdstuk 5 wordt een keuze gemaakt, mede

op grond van een aan het eind van dit hoofdstuk geschetste

beoordelingskader.

4.2 Oplossingen betreffende de marktstructuur

Het gaat hierbij om het vinden van oplossingen voor vier

belangrijke problemen:

- een regisseur voor de totstandkoming van een
samenhangende elektronische gegevensuitwisseling
ontbreekt;

- de vervanging van professionele arbeid met behulp van e-
health krijgt onvoldoende kansen;

- dein de zorgsector bestaande cultuur belemmert dat e-
health wordt toegepast;

- de kwaliteit van het huidige ICT-aanbod is ontoereikend.

Ontbrekende regie

Primair gaat het hierbij om het vinden van een oplossing voor
de vraag welke actor de regie met betrekking tot het
elektronische gegevensverkeer moet voetren. De volgende
alternatieven voor dit probleem zijn denkbaar.

Geintegreerde (keten)organisaties: dit houdt in dat één organisatie Slechten van schotten in de
het gehele scala aan zorgproducten aanbiedt. De directie van ~ zorg
een dergelijke organisatie heeft er in beginsel belang bij dat het
gehele proces zo efficiént mogelijk verloopt. Voor zijn

organisatie zal hij het gebruik van bepaalde technische

standaarden verplicht stellen. Door deze 'macro-benadering’

bestaat niet het probleem dat de ene actor geconfronteerd

wordt met de baten en de ander met de lasten. Zelfs zou het
denkbaar zijn dat een andere partij dan een zotrgaanbieder,
bijvoorbeeld een zorgverzekeraar, een dergelijke organisatie

inricht (a la de in de Verenigde Staten functionerende Health
Maintenance Organizations). Deze oplossingsrichting zou
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tevens kunnen inhouden dat eerdere kabinetsvoornemens die

inhielden dat niet-zorg-verlenende instanties zorginstellingen

mogen exploiteren, zouden kunnen worden geéffectucerd.

Overigens is het ook denkbaar om een en ander te regelen

door overeenkomsten tussen aanbieders in één regio tot stand

te brengen. Nadelen van dit eerste alternatief zijn:

- de bestaande financieringssystematiek is gericht op de
verscheidenheid aan actoren; zonder aanpassing van deze
systematiek lijkt deze benadering weinig zin te hebben;

- ketenzorg moet mogelijk worden geacht zonder dat
hiervoor ketenorganisaties worden ingericht;

- de ervaringen met HMO’s in de Verenigde Staten zijn
zowel vanuit patiéntenperspectief als vanuit
zorgaanbiederperspectief niet positief te duiden;

- de keuzevrijheid van de patiént wordt door een klein
aantal grote zorgorganisaties beperkt.

De vergekeraar als regissenr: de verzekeraar ziet erop toe c.q.

bepaalt in zijn contracten met de zorgaanbieder de wijze

waarop in informatorische zin tussen zorgaanbieders

samengewerkt moet worden. De praktijk leert dat verzekeraars

in beginsel wel genegen zijn om de regierol hiervoor te Concurrentie sluit e-health
vervullen, maar dat het voor hen in de huidige regievoering door verzekeraar
omstandigheden niet haalbaar blijkt om deze regiefunctie ten  uit

aanzien van het elektronische gegevensverkeer te effectueren.

Opverigens zijn er meerdere concurrerende verzekeraars. Het

uitgangspunt van concurrerende ondernemingen verzet zich

tegen het maken van langdurige afspraken via één

regiovertegenwoordiger. Feitelijk is dus in dit alternatief geen

sprake van één actor die de regie zou voeren.

De patiént als regissenr: de patiént wordt gefaciliteerd om zelf

de regie te voeren of iemand aan te wijzen die dit voor hem of

haar doet, bijvoorbeeld een casemanager of de verzekeraar van

de patiént. Deze facilitering kan geschieden door het op

bredere schaal (dan nu) ter beschikking stellen van

patiéntgebonden budgetten (PGB). In eerste instantie kan deze

verbreding plaatsvinden voor de zorg die bepaalde populaties

patiénten nodig hebben, denk bijvoorbeeld aan chronische

patiénten als diabetespatiénten of patiénten met hartfalen. Dit In een situatie van schaarste
type patiénten zijn vaak goed geinformeerd en hebben in valt niets te kiezen
beginsel de mogelijkheid om een keuze te maken voor wat

betreft de wijze waarop hen zorg geleverd wordt (bijvoorbeeld

e-health toepassing via monitoring of traditioneel via

verpleegkundige aan huis). Voorwaarde hierbij is dat patiénten

iets te kiezen moeten hebben: overcapaciteit aan zorgaanbod
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en adequate informatie over het zorgaanbod en de kwaliteit
ervan. Deze informatie ontbreekt in belangrijke mate. In
beginsel hebben nieuwe typen zorgaanbieders, bijvoorbeeld e-
healthdiensten, in dit alternatief gemakkelijker toegang tot de
markt; uiteraard spelen de te stellen regels, bijvoorbeeld aan de
besteding van PGB’s, hierbij een rol. Over dit alternatief kan
worden opgemerkt dat in de toekomst een deel van de
patiéntenpopulatie zelf regie over de aan hen te verstrekken
zotg zal willen en kunnen voeren. Een ander deel zal dit niet
willen en/of niet kunnen. Het is echter moeilijk voor patiénten
om te bewerkstelligen dat zorgaanbieders nieuwe informatie-
en communicatietechnologieén op samenhangende wijze
inzetten.

De overbeid als regisseur: voor de uitwisseling van gegevens
tussen actoren in de zorg is de inrichting van een open infra- en
infostructunr noodzakelijk. De overheid zou ervoor zorg
moeten dragen dat deze infra- en infostructuur, inclusief de
zekerheidsstructuur (beveiliging, etc.) gerealiseerd wordt.
Feitelijk betreft het hier een randvoorwaarde. Een structuur is
echter niet genoeg; er dienen ook omstandigheden gecreéerd te
worden die het adequate gebruik ervan stimuleren. De
daadwerkelijke regievoering door de overheid kan niet
beschouwd worden als een kerntaak van de overheid. Wel ligt
het voor de hand dat de overheid de strategie bepaalt en de
uitvoering overlaat aan andere organisaties, zoals de onlangs
opgerichte stichting Nationaal ICT Instituut in de Zorg
(NICTIZ). Ondanks de grote inspanningen van vele
organisaties in de zorgsector blijkt het niet altijd mogelijk dat
alle zorgaanbieders op vrijwillige basis tot implementatie van
uniforme technische standaarden overgaan. In bijlage 7 wordt
dit nader toegelicht. Om dit specificke probleem op te lossen,
zou de overheid een onafhankelijke publickgefinancierde
autoriteit kunnen aanwijzen die de gedelegeerde bevoegdheid
krijgt om standaarden op te leggen. Deze bevoegdheid kan
verleend worden door aanscherping van de Kwaliteitswet
zorginstellingen en de wet BIG. Het hanteren van technische
standaarden door zorgaanbieders is immers noodzakelijk om
adequate elektronische gegevensuitwisseling mogelijk te maken
en adequate elektronische gegevensuitwisseling is noodzakelijk
voor een goede kwaliteit van zorg.

Dit laatste alternatief heeft geen onoverkomelijke problemen,

zoals de hiervoor aangeduide alternatieven wel hebben, en
biedt derhalve de meeste kans van slagen.
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Vervanging van professionele arbeid krijgt

onvoldoende kansen

De vergrijzing en de schaarste aan professionals in de zorg

maken het noodzakelijk om niecuwe wegen te vinden om te

voorzien in de behoeften van consumenten. Vergroting van de
capaciteit is onontkoombaar. E-health kan hieraan bijdragen.

Dit kan op de volgende manieren geschieden:

a. e-health kan ingezet worden voor zelfzorg, waardoor een
deel van de (potentiéle) zorgvraag niet bij de professionals
komt;

b. e-health kan als hulpmiddel voor de selectie van
(potentiéle) patiénten (deels) voorkémen dat professionals
geconfronteerd worden met onnodig tijdsbeslag,
bijvoorbeeld door hiermee het aantal face-to-face-
contacten te vermindetren;

c. e-health kan nieuwe typen zorgaanbieders op de markt
brengen;

d. e-health kan arbeid deels door technologie vervangen; tijd
van professionals kan bespaard worden door deze te
ontlasten van administratieve taken, door zorg op afstand
te verlenen (niet alleen ‘behandeltijd’, maar ook ‘reistijd’);

e. e-health kan een bijdrage vormen voor het toegankelijk
maken van het internationale zorgaanbod, zowel door te
informeren over dit zorgaanbod als door het bieden van e-
Z0tg.

Op de vraag. "Indien u via Internet betrouwbare
informatie zou kunnen krijgen over artsen en
ziekenhuizen in het buitenland zou u deze informatie
dan ook gebruiken?", antwoordde meer dan de helft
van de Internetgebruikers bevestigend, eenvijfde
ontkennend en eenvierde wist het niet.

(Onderzoek Flycatcher/RVZ, eind november 2001)

Bestaande cultuur
De cultuur in de zorgsector is weinig gericht op het overscha-  Cultuur veranderen is
kelen op het gebruik van nieuwe informatie- en belangrijk
communicatietechnologieén. Het veranderen van cultuur is
doorgaans een moeilijk proces. Het toepassen van ICT dient
een geintegreerd onderdeel van het zorgproces te vormen.
Cultuurveranderingen om dit mogelijk te maken, kunnen
gevonden worden in:
a.  Scholing intensiveren: het betreft hier zowel de opleidingen
als bij- en nascholing.
b.  Gebruiksvriendelijke e-healthtoepassingen aanbieden: veel
toepassingen zijn momenteel niet gebruiksvriendelijk. Dit
kan worden verbeterd door integratie van toepassingen
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(uit beveiligingsoverwegingen zijn vele
huisartsinformatiesystemen stand-alone systemen; indien
een huisarts met zo’n systeem via Internet gegevens wil
uitwisselen, moet hij hiervoor een andere computer
gebruiken ofwel zijn programma afsluiten en later
opnieuw opstarten) en door het gebruik van
spraakherkenning en draadloze toepassingen. Hiermee
wordt het gebruik van toetsenborden en de noodzaak tot
typen sterk gereduceerd. “Toetsenbordfobie’ van de
medische professional is immers één van de problemen.
Een ander is het gegeven dat ondersteuning vaak het best
geleverd kan worden op de plaats waar de zorg verleend
wordt (‘point of care’). Met veel ‘traditionele’ systemen is
dit niet of onvoldoende mogelijk.

c. Goede "marketingtechnieken' hanteren: ook goede
producten dienen ‘aan de man’ gebracht te worden; dit
vergt niet alleen goede voorlichting, maar ook het op de
juiste wijze benaderen van de doelgroepen.

Meer in algemene zin kan worden aangetekend dat het
veranderen van een bestaande cultuur doorgaans veel tijd in
beslag neemt. Wel is het zo dat uit het onderliggende
feitenmateriaal blijkt dat - gezien de mate waarin en de wijze
waatrop jeugdigen met middelen zoals PC’s, e-mail en Internet
omgaan - in ieder geval over maximaal twintig jaar, maar
waarschijnlijk eerder, deze cultuuromslag zal zijn bereikt.

Kwaliteit van het ICT-aanbod

Om de problemen rond de kwaliteit en (hoge) kosten van het
ICT-aanbod te reduceren, ligt een keuze voor toepassing van
open source software voor de hand. Dit houdt onder meer in
dat de broncode van programmatuur openbaar is en dat
programmatuur vrij gedistribueerd mag worden. Deze keuze
ligt in lijn met het stimuleren van open source software door
Europese overheden (zie ook onder 4.3).

4.3 Oplossingen betreffende financiering

Voor de in het vorige hoofdstuk geconstateerde knelpunten
zijn de volgende oplossingen denkbaar.

De overheid zou moeten stimuleren dat geinvesteerd wordt in
infrastructurele e-healthvoorzieningen in de vorm van
investeringsregelingen voor infrastructurele voorzieningen, analoog
aan de regelingen die voor bouw en herbouw van instellingen
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gelden, zij het in een vereenvoudigde vorm, zodat deze
financi€le middelen snel ter beschikking gesteld kunnen
worden.

De overheid zou moeten bevorderen dat geinvesteerd wordt in Fonds met meer aandacht
de ontwikkeling van e-health door een fonds in te richten. voor implementatie
Zorgverzekeraars dienen hierbij een rol te spelen door bij

tockenning van gelden commitment aan te gaan dat zij bij

positieve resultaten de continuiteit van de bekostiging

waarborgen. Het ministerie van Economische Zaken kent

fondsen voor innovatie zoals IOP (Innovatiegerichte

Onderzoceksprogramma’s) en CIC (Concurreren met ICT

Competenties) /ICT-doorbraak-projecten, uitgevoerd door

Senter. Deze programma’s zijn gericht op innovatie en niet op

implementatie. Overwogen kan worden een specifiek op de

zorgsector gericht stimuleringsprogramma te starten. Bij

toekenning van gelden zou dan meer aandacht geschonken

moeten worden aan de implementatie-aspecten, inhoudende

dat regelingen worden getroffen waardoor succesvolle

projecten ook daadwerkelijk leiden tot de routinematige

toepassing van ontwikkelde producten of diensten. Met name

dient hierbij de rol van de zorgverzekeraar als financier aan de

orde te komen.

Verzekeraars zouden de subsidieregeling voor vervangende
hulp alsmede co6rdinatie- en organisatickosten
zorgvernieuwing ziekenfondsverzekering (flexi-zorg) moeten
gebruiken om de toepassing van e-health te bevorderen.

Evaluatie van e-healthtoepassingen geeft inzicht in de effecten Technology assessment
ervan, zowel op economisch gebied als op maatschappelijk en  toepassen

ethisch gebied. Er dient meer geleerd te worden van projecten

die succesvol zijn gebleken, alsook van projecten die mislukt

zijn. Technology assessment is een instrument dat hiertoe

ingezet kan worden.

Ervan wordt uitgegaan dat Diagnose Behandel Combinaties Productdefiniéring los van
(DBC’s) en andere vormen van productdefiniéring, waarbij een wijze waarop het product
instelling een vast bedrag voor een bepaald product ontvangt  wordt geleverd

zonder dat voorgeschreven wordt of dit op traditionele wijze

dan wel via toepassing van e-health geschiedt, het

kosteneffectief werken van instellingen bevorderen. E-

healthtoepassingen bieden mogelijkheden tot verhoging van de

kosteneffectiviteit. Hierbij gaat het met name om die gevallen

dat het geleverde product hetzelfde is, maar de wijze waarop
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het product geleverd wordt anders is c.q. elektronisch
geschiedt.

E-health brengt ook nieuwe producten en diensten met zich Vergoedingsrichtlijnen
mee. De vergoeding hiervoor kan op twee manieren opstellen
geschieden. In de eerste plaats kunnen deze producten en

diensten buiten het WT'G-kader geplaatst worden door de

tarieven ervoor vrij te laten. In de tweede plaats kan het

College Tarieven Gezondheidszorg vergoedingsrichtlijnen

opstellen. In dit verband kan worden gedacht aan

vergoedingsrichtlijnen voor e-consulten (naar analogie van het

telefonisch consult), voor radiologisch onderzock op afstand,

voor real-time videoconsulten, en dergelijke.

De overheid moet de ontwikkeling van open source software Kosten voor programmatuur
stimuleren en subsidiéren teneinde de kosten verbonden aan verminderen door ‘open
de ontwikkeling van programmatuur te beperken en source principes’ te hanteren

tegelijkertijd de mogelijkheden tot gegevensuitwisseling te
bevorderen. De ontwikkelde programmatuur komt in de vorm
van de broncode voor iedereen vrijelijk beschikbaar.
Programmatuur die onder meer (via opdrachtverlening) door
leveranciers wordt ontwikkeld, wordt vrijgegeven.

Ten slotte kunnen negatieve incentives de toepassing van e-health Niet alleen belonen, maar ook
bevorderen. Zo kunnen zorgverzekeraars extra kosten in straffen

rekening brengen wanneer zorgaanbieders niet op

voorgeschreven gestandaardiseerde wijze gegevens uitwisselen

(analoog aan voorwaarden zoals banken die stellen).

4.4 Oplossingen betreffende wet- en regelgeving

De knelpunten die gerelateerd zijn aan wet- en regelgeving
kunnen als volgt opgelost worden.

De op 1 september 2001 in werking getreden Wet
Bescherming Persoonsgegevens (WBP) biedt samen met de
Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst

(WGBO) voldoende houvast voor een adequate Consumenten waarschuwen:
privacybescherming in Nederland (en Europa). Consumenten  privacy buiten Europa niet
die voor het afnemen van gezondheidsproducten en/of - gewaarborgd

diensten medische gegevens aan personen of instellingen
buiten de Europese Unie verstrekken, moeten zich realiseren
dat hun privacy niet per definitie gewaarborgd is.
Consumentenorganisaties en de overheid zouden hietvoor
moeten waarschuwen.
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Voorzien zou moeten worden in een Public Key Infrastructure Faciliteiten voor versleuteling
(PKI): een systeem van het toewijzen, beheren, gebruiken en  zijn nodig

beveiligen van sleutels voor de versleuteling van gegevens en

in het in samenhang daarmee van een Trusted Third Party

(TTP) die zorgt voor certificatie en registratie.

De in de WGBO vastgelegde zorgvuldigheidsplicht betekent
handelen volgens professionele standaarden. Voor e-health
moeten deze standaarden veelal nog ontwikkeld worden. De
meest recente standaarden dienen op een gebruiksvriendelijke
manier beschikbaar te zijn. Hierin moet voorzien worden door
de geautomatiseerde integratie van patiéntgegevens in de vorm
van het elektronische patiéntdossier en de professionele
standaarden.

Daarnaast is adequate communicatie tussen zorgverleners een  Eisen stellen aan
vereiste. Te overwegen valt eisen te stellen aan het gegevensverkeer en/of
gegevensverkeer tussen zorgvetleners en/of meer specifiek aan patiéntendossiers
de inrichting van patiéntendossiers om daarmee een basis voor
adequate communicatie te bieden. Mogelijkheden hiertoe zijn
onder meet:
- het wettelijk voorschrijven van het gebruik van bepaalde
technische standaarden;
- het wettelijk voorschrijven van het gebruik c.q. van de
invoering in fasen van een gestandaardiseerd elektronisch
patiéntendossier door zorgverleners (analoog aan hetgeen de
overheid van het Verenigd Koninkrijk heeft
voorgeschreven);
- het wettelijk voorschrijven van een bepaalde mate van Amerikaanse HIPAA als
functionaliteit: patiéntgegevens die digitaal zijn vastgelegd  voorbeeld
in een bepaald informatiesysteem moeten op wens van de
patiént overgedragen kunnen worden naar een ander
informatiesysteem, bijvoorbeeld bij verandering van
huisarts (analoog aan hetgeen de overheid van de
Verenigde Staten via de Health Insurance Portability and
Accountability
Act (HIPAA) gaat voorschrijven);
- het certificeren van e-healthtoepassingen, hetgeen op twee
manieren kan geschieden: door een of meer instituten
opdracht te verlenen nader te bepalen e-healthtoepas-
singen te certificeren en voor te schrijven dat uitsluitend
van gecertificeerde toepassingen gebruik mag worden
gemaakt ofwel door nader te bepalen e-healthtoepassingen
als medisch hulpmiddel te kwalificeren (zoals de
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Amerikaanse Food and Drug Administration voornemens
is te doen).

Het staatstoezicht dient te bewaken dat voldaan wordt aan de  Ook het staatstoezicht moet
eisen die de kwaliteitswetgeving stelt. E-health dient hierbij een rol spelen

één van de aandachtsgebieden te zijn. Andere of aanvullende

wetgeving op het gebied van kwaliteit in relatie tot e-health

heeft ook repercussies voor de rol van de inspectie.

Grensoverschrijdende dienstverlening in de Europese Unie

vereist erkenning van de registratie van een medische

beroepsbeoefenaar en de vervulling van formele

registratievereisten in de landen waarin de zorgaanbieder Bureaucratie verminderen
voornemens is patiénten te adviseren of te behandelen.

Bureaucratische procedures die grensoverschrijdende

dienstverlening in de weg staan, zouden vereenvoudigd dienen

te worden.

De Nederlandse overheid zou kunnen bewerkstelligen dat een  Consumenten toegang geven
Europese Zorgberoepsbeoefenaren Data Bank wordt ingesteld. tot Europese Data Bank
Hierin moet worden opgenomen welke beroepsbeoefenaren

welke licenties hebben. De databank moet daarmee inzicht

geven in de vraag of een beroepsbeoefenaar gelicensieerd is.

Consumenten moeten deze gegevens via het Internet kunnen

raadplegen om te kunnen nagaan of het om een 'betrouwbare’

zorgaanbieder gaat. Uiteraard ligt het voor de hand te starten

met een dergelijke databank voor beroepsbeoefenaren die in

Nederland zorg aanbieden.

4.5 Visie op e-health: kader voor aanbevelingen

Maatschappelijke ontwikkelingen

Patiénten hebben behoeften waarin door toepassing van e-
health (deels) kan worden voorzien. Deze behoeften hebben
betrekking op adequate informatie, zorgaanbod, toegang tot de
zotrg, de zorg zelf en privacy. In hoeverre aan deze behoeften
op de middellangetermijn (in de vorm van e-health) voldaan
gaat worden, hangt onder meer af van de wijze waarop de zorg
en e-health zich ontwikkelen.

Belangrijke ontwikkelingen zijn vergrijzing, individualisering,
transmuralisering, kennisvermeerdeting, internationalisering en
schaalvergroting. Op het gebied van e-health zijn
ontwikkelingen te onderkennen, zoals globalisering,
commercialisering, Internetisering en personalisering.
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Een toekomstbeeld

Uit deze ontwikkelingen kan een beeld voor de toekomst Trends geven beeld van de
worden afgeleid, waarin e-health een belangrijke toekomst

ondersteunende rol speelt. Zonder te willen pretenderen dat

dit ‘het’ toekomstbeeld is, ligt het volgende in de rede.

Patiénten zullen goed geinformeerde consumenten zijn. Zij
zullen in staat zijn keuzen te maken tussen zorgaanbieders
in binnen- en buitenland, inclusief nieuwe e-health-zorg-
aanbieders. Indien de patiént dit zelf niet kan, zoals in
bepaalde deelsectoren van de caresector het geval is, zal
zijn of haar zaakwaarnemer diens belangen waarnemen.
Patiénten zullen tot het maken van keuzen in financiéle zin
gefaciliteerd worden doordat zij zelf de beschikking krijgen
over een persoonsgebonden budget, dan wel dat dit door
hun verzekeraar wordt beheerd. De verzekeraar zal in zijn
polisvoorwaarden de grenzen aan de vergoeding van
afname van producten of diensten (bijvoorbeeld qua
hoogte van de eraan verbonden kosten) aangeven.

Dit brengt met zich mee dat patiénten in toenemende mate Grotere verantwoordelijkheid
eigen verantwoordelijkheid voor hun gezondheid en voor de patiént
gezondheidszorg zullen nemen. Een groter deel van de

zotg (dan nu) zal door zelfzorg opgevangen kunnen

worden.

E-health zal dit in belangrijke mate faciliteren. Dit zal ook

gelden voor de zorg aan groepen chronische patiénten. Het

thuis of - algemener - het buiten de muren van instellingen

monitoren van patiénten zal toenemen. Dit zal onder meer

kunnen geschieden via (geimplanteerde) devices, die

informatie via netwerken naar zorgverleners verzenden.

Zowel patiénten als zorgaanbieders zullen in de toekomst Meer mogelijkheden voor arts
de mogelijkheid hebben: en patiént
- om on line hun arts (in geval van consumenten) of een
collega te raadplegen (artsen);
- om on line te verwijzen, voor te schrijven en
diagnostisch onderzoek aan te vragen (artsen) en
onderzoeksuitslagen te krijgen (artsen en patiénten);

72% van de huisartsen en medisch specialisten zou
on line willen kunnen voorschrijven, 64% on line
verwijzen en 61% on line diagnostisch onderzoek
willen aanvragen; momenteel gebeurt dit nog slechts
op zeer beperkte schaal.

E-health in zicht 40



(Onderzoek RVZ/KNMG/Noordam & De Vries, begin
februari 2002)

- van een variéteit aan andere e-healthdiensten gebruik te
maken die veelal nog ontwikkeld worden, bijvoorbeeld
monitoring van de gezondheid;

- om on line afspraken te maken voor bezoek aan
zorgaanbieders (patiénten).

Patiénten zullen de mogelijkheid hebben om hun huisarts, Privacy en beveiliging
specialist en andere behandelaars toegang te geven tot hun geregeld

medische gegevens via hun elektronische patiéntdossier.

Deze gegevens zullen adequaat beveiligd zijn en er zal

voorzien zijn in privacywaarborgen.

Drie op de vier Internetgebruikers zou zijn of haar
medische gegevens via Internet willen inzien, ervan
uitgaande dat deze gegevens goed beveiligd zijn;
60% van degenen die dit willen, zou tevens zelf
willen bepalen wie nog meer inzage hierin heeft.
(Onderzoek RVZ/Flycatcher, eind november 2001)

Het elektronisch patiéntendossier zal gekoppeld zijn met
beslissingsondersteunende systemen, waarvan doot
beroepsgroepen overeengekomen richtlijnen en
protocollen deel zullen uitmaken.

Tevens zullen zowel patiénten als zorgaanbieders on line Informatie om keuzen te
toegang hebben tot informatie op basis waarvan ze maken

weloverwogen keuzen kunnen maken tussen

behandelingsalternatieven op het moment dat de patiént zorg

nodig heeft.

Verder zullen patiénten, zorgaanbiedets, zorgverzekeraars en
overheid toegang hebben tot betrouwbare gegevens over de
kwaliteit en het resultaat van de verleende zorg onder meer ten
behoeve van de verbetering van de zorg, het maken van
keuzen door consumenten en beleidsontwikkeling door de
overheid. Daarvoor is indicatorontwikkeling nodig, die op zijn
beurt weer door moderne ICT gefaciliteerd zal worden.

Als bijproduct van de gegevensvastlegging ten behoeve van het Ook afgeleide producten zijn
primaire proces zullen gegevens verzameld en gebruikt worden belangrijk

voor onderzoek dat gericht is op de verbetering van preventie,

diagnostiek en behandeling en voor het uitvoeren van public

health activiteiten, uiteraard met inachtneming van de privacy.
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Kader voor aanbevelingen

Bij het beoordelen welke oplossingen gekozen moeten worden E-health is een middel, geen
om de in het vorige hoofdstuk aangeduide knelpunten weg te  doel

nemen of te vetlichten, is een aantal elementen relevant. In de

eerste plaats is het nogmaals belangrijk te benadrukken dat

e-health moet worden ingezet als een middel om gezondheid

en gezondheidszorg te verbeteren, niet als doel op zich.

In de tweede plaats moet e-health niet alleen bijdragen aan Doctor-empowerment is
patient-empowerment, maar ook aan doctor-empowerment. belangrijk

Juist een vruchtbaar samenspel moet worden nagestreefd,

bijvoorbeeld doordat zowel patiént als arts hun handelen en

beslissingen baseren op dezelfde informatie.

In de derde plaats is uitgangspunt dat de patiént zeggenschap  Patiént prikkelen om
heeft over wat er met hem of haar in het zorgcircuit gebeurt.  verantwoordelijkheid te nemen
De patiént moet geprikkeld worden om de

verantwoordelijkheid ook daadwerkelijk te nemen. Zowel

financiering als wet- en regelgeving moeten dit faciliteren.

Daarnaast moet de patiént kunnen kiezen. Dit houdt in dat er

voldoende zorgaanbod moet zijn en dat er adequate informatie

beschikbaar is over dit zorgaanbod, inclusief de kwaliteit

ervan. De keuzevrijheid van patiénten wordt vergroot wanneer

zorgaanbieders zich kunnen onderscheiden; bij (lichte)

overcapaciteit is de kans hierop groter. Voor zorgaanbieders is

het belangtijk dat kwaliteit zich dan ook kan vertalen in een

betere winstgevendheid van de onderneming.

Ten slotte moeten de patiént en zijn of haar zorgverlener er Gegevensbeveiliging is
zeker van kunnen zijn dat gegevens beveiligd uitgewisseld belangrijk

worden, zodat alleen door de patiént daartoe geautoriseerden

tot het toegestane niveau kennis kunnen nemen van zijn of

haar gegevens. Vanuit het oogpunt van de privacybescherming

moet de patiént de zeggenschap over het omgaan met zijn of

haar gegevens hebben. De patiént kan - zo deze dat wenst -

het technische beheer doen uitvoeren door een door hem of

haar aan te wijzen persoon of organisatie.
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5 Waarheen met e-health: het advies

5.1 Inleiding

Maak gebruik van de mogelijkheden die e-health biedt om zorg E-health biedt kansen
te verlenen die van hoge kwaliteit, toegankelijk en

kosteneffectief is. Dit is in één zin de boodschap van dit

advies. Om dit te realiseren moet een aantal maatregelen

worden genomen. Daarover gaat dit advies.

Op dit moment kan e-health bij uitstek een middel zijn
wanneer het zorgprocessen betreft waarbij informatie-
uitwisseling een centrale plaats inneemt, en dat zijn er vele. E-
health is ook een goed middel om snel inzicht te krijgen in en
op de hoogte te zijn van de gezondheidstoestand van de
bevolking, voor het opsporen en benaderen van risicogroepen
en voor het aansturen van preventieve maatregelen. Dit
belangrijke gebied van e-public health, waarop de overheid een
hoofdrol speelt, wordt niet in dit advies behandeld. Het is
nuttig hierover tot separate advisering te komen.

De mogelijkheden van e-health zijn groot. Voor de korte

termijn moeten deze mogelijkheden echter ook weer niet

overschat worden. Vele handelingen in de zorg zijn niet E-health maakt handen aan
mogelijk of zijn niet wenselijk zonder menselijk contact: de het bed niet overbodig
‘handen aan het bed’, het lichamelijk onderzoek door de arts,

en dergelijke. Reeds nu is echter te voorzien dat in de

komende decennia een verschuiving zal optreden naar zorg op

afstand. Dat zal ook nodig zijn in verband met de vergtijzing

en de ontgroening van de bevolking: van de beschikbare

professionele menskracht moet optimaal gebruik worden

gemaakt. Dit wordt mogelijk gemaakt door nieuwe

technologieén. Internettechnologieén spelen hierbij een

hoofdrol, aangezien hiermee (wereldwijd) op een

gebruiksvriendelijke manier communicatie kan plaatsvinden.

Voorkomen moet worden dat bepaalde groepen in de
bevolking nadeel ondervinden van toepassing van e-health. Zo
is het ongewenst dat e-health negatieve effecten heeft in de zin
van sociale isolatie en tweedeling. Patiénten, waaronder veel
ouderen, dienen ook in dit opzicht keuzevrijheid te hebben en
niet verplicht worden e-health te ‘ondergaan’. Verder is het
van belang dat aandacht wordt geschonken aan scholing (zoals
reeds aangeduid in het RVZ-advies ‘Patiént en Internet’).
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Dit advies richt zich op e-health als middel om het primaire
zotrgproces te optimaliseren. Het is primair gericht aan de
overheid. Het is echter duidelijk dat de zorgaanbieders
degenen zijn die in de praktijk het werk doen. Door de in de
volgende paragrafen voorgestelde maatregelen te nemen,
wordt een veranderingsproces in gang gezet. De aanbevelingen
zijn geclusterd naar de in het vorige hoofdstuk gesignaleerde
knelpunten:

- e-health en marktstructuur;

- c-health en financiering en bekostiging;

- c-health en wet- en regelgeving.

5.2 E-health en marktstructuur
De Raad doet de volgende aanbevelingen:

1. Strategische regie voeren door de overbeid
De overheid moet bevorderen dat in de zorgsector een samen- Overheid bepaalt strategie en
hangende infra- en infostructuur wordt gerealiseerd, waarvan  delegeert de uitvoering
alle actoren in de zorg gebruik kunnen maken. Dit dient
kosteneffectief te geschieden. Om dit te realiseren dient:
- het ministerie van VWS een onafhankelijke
publiekgefinancierde autoriteit aanwijzen die de
bevoegdheid heeft open standaarden voor
gegevensuitwisseling binnen de zorgsector op te leggen
(infrastructuur, zekerheidsstructuur, informatiestructuur);
- tot deze standaarden behoren ten minste standaarden voor
gegevensbeveiliging;
- deze autoriteit stimuleert de toepassing van open source
software en draagt er zorg voor dat daar waar lacunes
dreigen te ontstaan programmatuur op basis van open
source-principes wordt ontwikkeld. De ontwikkeling zelf
geschiedt elders. De programmatuur wordt onder General
Public License vootrwaarden door de autoriteit
vrijgegeven.

2. E-bealth ingetten ter vervanging van professionele arbeid
E-health is een van de instrumenten om de schaarste aan
zorgaanbod te verminderen. Naast de reguliere middelen om ~ Schaarste verminderen
het zorgaanbod te vergroten, zoals uitbreiden van de capaciteit
van opleidingsplaatsen, kan e-health in meerdere opzichten
bijdragen aan de vergroting van het zorgaanbod:
- De overheid moet het voor in het buitenland, met name in
de Europese Economische Ruimte (EER) gelicensieerde
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zorgaanbieders eenvoudiger maken om vanuit het
buitenland zorg te verlenen aan zorgvragers in Nederland;

- De ovetheid en de zorgverzekeraars moeten het voor
nieuwe typen actoren, zoals leveranciers van e-health-
diensten, eenvoudiger maken om tot de zorgmarkt toe te
treden.

- Zorgaanbieders moeten waar mogelijk technologie
inzetten in plaats van arbeid om tekorten aan arbeid te
reduceren.

Voor zorgvragers is het belangrijk dat er voldoende

zorgaanbod is. Zotrgvragers kunnen immers alleen hun Patiénten moeten kunnen
keuzevrijheid effectueren wanneer er iets te kiezen valt. kiezen

Wanneer zorgvragers kunnen kiezen, zullen zorgaanbieders

hierop anticiperen door te streven naar een betere

performance dan hun collega-aanbieders. Transparante

informatie hierover aan zorgvragers is uiteraard een

voorwaarde. Komende jaren zal de groep ouderen (met een

grote vraag naar zorg) sterk toenemen. Dit versterkt de

noodzaak tot vergroting van het zorgaanbod.

De overheid dient de eigen verantwoordelijkheid die Professionals voeren soms
consumenten en patiénten ten aanzien van hun gezondheid taken uit die de patiént zelf
willen nemen, te stimuleren. De patiént moet hiertoe kan uitvoeren

geéquipeerd worden. De overheid moet dit realiseren door het
instrument 'patiéntgebonden budget' in te zetten voor
categorieén chronische patiénten die weloverwogen een keuze
kunnen maken ten aanzien van de aan hen te verlenen zorg.
Ook het stimuleren van de toetreding van nieuwe e-
healthaanbieders die zich op de zelfzorg door patiénten
richten, zal leiden tot vergroting van de capaciteit en tot
verschuiving van de inzet van professionals naar zelfzorg.

3. Betrouwbaarheid van grensoverschrijdende zorg inzichtelijk
maken
Verdergaande globalisering maakt de landsgrenzen minder
relevant. In de toekomst zal naar verwachting meer gebruik
gemaakt gaan worden van zorgaanbieders in het buitenland. In
eerste instantie komen hiervoor Europese zorgaanbieders in
beeld. Patiénten moeten kunnen nagaan of buitenlandse
zorgaanbieders de juiste licensies hebben. De overheid dient ~ Werking Europese interne
daartoe te bewerkstelligen dat een Europese markt stimuleren
Zorgberoepsbeoefenaren Data Bank wordt ingericht. In deze
databank moet worden opgenomen welke beroepsbeoefenaren
welke licenties hebben. Consumenten moeten deze gegevens
via het Internet kunnen raadplegen. Uiteraard ligt het voor de
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hand te starten met een via het Internet te raadplegen
databank betreffende in Nederland gevestigde zorgaanbieders.

4. E-health-standaarden van gorg realiseren
Wetenschappelijke verenigingen moeten in het algemeen
bewerkstelligen dat er standaarden voor zorg worden
opgesteld. In het bijzonder geldt dit voor richtlijnen voor de
toepassing van e-health in hun domein.

5. Cultunr veranderen

De zorgsector staat ‘digitaal’ gezien op achterstand. Dit is niet

acceptabel. Met name beroepsbeoefenaren moeten

gestimuleerd worden geautomatiseerde hulpmiddelen te
gebruiken als middel om de zorg te verbeteten. Dit dient te
geschieden door:

- Scholing, na- en bijscholing: beroepsbeoefenaren dienen
(verplicht) geschoold te worden in het gebruik van nieuwe
technologieén. Onder meer beroepsverenigingen moeten
de cultuuromslag onder hun leden naar efficiént gebruik
van e-health bevorderen; dit kunnen zij onder meer door
bij- en nascholingsprogramma’s te (doen) organiseren.

- Gebruiksvriendelijke toepassingen aan te bieden:
beroepsbeoefenaren moeten geen tijd verspillen als gevolg
van gebruiksonvriendelijke systemen, maar op zo efficiént
mogelijke wijze benodigde gegevens vastleggen en
uitwisselen. Onder meer spraakherkenning en draadloze
systemen moeten hierbij een belangrijke rol gaan spelen.
Met name ICT-leveranciers dienen hierin te voorzien.

- Adequate marketingtechnieken toe te passen: om artsen
aan te zetten tot toepassing van e-health dient een aanpak
overeenkomstig het introduceren van een nieuw
geneesmiddel gevolgd te worden. Dit houdt in dat
tenminste sprake moet zijn van:

»  veiligheid: de ptivacy en gegevensbeveiliging moeten
aantoonbaar geregeld zijn;

»  cfficiencyverbetering: uit studies moet blijken dat
toepassing tot een verbeterde efficiency leidt;

»  opinion leaders binnen de medische stand die
'trendsettet’ zijn voor hun collega’s en die e-health
techniecken omarmen en willen aanprijzen.

Ook hierin dienen leveranciers te voorzien. Door in

samenwerking met artsen onderzoeken uit te zetten,

kunnen zowel resultaten van e-health inzichtelijk gemaakt
worden als ervaringen door artsen en patiénten worden

opgedaan.
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5.3 E-health en financiering en bekostiging

Op het gebied van financiering en bekostiging dient het
volgende te geschieden.

1. Investeringen in nieuwe informatie- en communicatietechnologieén
bevorderen
De overheid dient investeringen voor nieuwe informatie- en Investeringsregeling invoeren
communicatietechnologieén te stimuleren doot voor
infrastructurele voorzieningen op dit gebied
investeringsregelingen te doen gelden, analoog aan die voor
bouw en herbouw van instellingen onder de kanttekening dat
dit een eenvoudige regeling dient te zijn die slagvaardig
handelen stimuleert.

De overheid moet bevorderen dat geinvesteerd wordt in de Fonds met meer aandacht
ontwikkeling en implementatie van e-health door een fonds in  voor implementatie

te richten. Zorgverzekeraars dienen hierbij een rol te spelen

door bij toekenning van gelden commitment aan te gaan dat zij

bij positieve resultaten de continuiteit van de bekostiging

waarborgen.

2. Flexizorgregeling benutten

Verzekeraars dienen de subsidieregeling voor vervangende
hulp alsmede codrdinatie- en organisatickosten
zorgvernieuwing ziekenfondsverzekering (flexizorg) te
benutten om de toepassing van e-health te bevorderen.

3. E-healthdiensten vergoeden

Wanneer een e-healthtoepassing als ‘standaard van zorg’
beschouwd kan worden - hetgeen onder meer blijkt uit het
gegeven dat toepassingsrichtlijnen door de betreffende
beroepsgroep zijn vastgesteld en/of wanneer uit studies blijkt
dat een e-healthtoepassing kosteneffectief is - dient deze
toepassing vergoed te worden. Het is afhankelijk van de
(inbedding van de) e-healthtoepassing op welke wijze
vergoeding plaatsvindt. Dit kan onder meer geschieden binnen
de methodiek van Diagnose Behandel Combinaties (DBC’s,
bijvoorbeeld voor radiologisch onderzoek op afstand). In dit
geval is geen separate vergoedingsregeling nodig, maar is het
aan de instelling om een keuze voor een e-healthtoepassing te
maken uit oogpunt van de kosteneffectiviteit. Dit doet zich
voor bij bestaande producten en diensten die nu langs
elektronische weg verstrekt worden. Voor nieuwe e-
healthproducten en -diensten dient het College Tarieven
Gezondheidszorg vergoedingsrichtlijnen op te stellen. Als

Vergoedingsrichtlijnen
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alternatief kan in bepaalde gevallen gekozen worden voor het
vrijlaten van de tarieven voor deze diensten (dus buiten WTG-
kader plaatsen).

Het meer in algemene zin vergoeden van
automatiseringsactiviteiten zonder dat daarbij daadwerkelijk de
hiervoor bestemde middelen worden ingezet, is onvoldoende
prikkel tot kosteneffectieve inzet van nieuwe informatie- en
communicatietechnologieén.

4. EHTA toepassen

Door toepassing van E-Health Technology Assessment Kosteneffectiviteit van
(EHTA) kan de vicieuze cirkel die bestaat rond de e-healthtoepassingen bepalen
problematiek van het toepassen van e-health (er is geen

standaard van zorg, dus er is geen vergoedingstarief, want er is

geen standaard van zorg) worden doorbroken. Voor met name

financiers van zorg is de kosteneffectiviteit van e-health

toepassingen uitermate relevant. Gegevens hierover zijn

slechts in zeer beperkte mate beschikbaar. Wil men e-health op

bredere schaal gaan inzetten dan dienen hieraan

kosteneffectiviteitstudies ten grondslag te liggen. Overigens

gaat het hierbij uiteraard niet alleen om een economische

evaluatie, maar ook om een evaluatie die inzicht geeft in de

organisatorische, maatschappelijke en ethische impact.

Overheid en zorgfinanciers dienen gelden vrij te maken voor

E-Health Technology Assessment. Zorgaanbieders en ICT-

leveranciers dienen EHTA te initiéren.

5.4 E-health en wet- en regelgeving
De overheid dient het volgende te ondernemen.

1. Public Key Infrastructure inrichten

De zorgsector moet aansluiten bij de activiteiten die door het ~ Goede beveiliging vereist PKI
Ministerie van Binnenlandse Zaken en Koninkrijksrelaties
worden ondernomen op het gebied van een Public Key
Infrastructure (PKI): een versleuteling- ofwel
coderingsmethode die bijdraagt aan het waarborgen van de
authenticiteit, integriteit en vertrouwelijkheid van
elektronische communicatie. In het aanmaken, verstrekken en
beheren van digitale sleutels die onder andere ook fungeren als
identificatie-instrument, dient een betrouwbate partij te
waarborgen dat sleutelgebruiker X daadwerkelijk is wie hij zegt
te zijn. De in de paragraaf 5.2 aanbevolen autoriteit dient te
bevorderen dat een of meer zogenoemde Trusted Third Parties
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(TTP) worden aangewezen die zorgen voor certificatie en

registratie.

2. Kwaliteitswet zorginstellingen en Wet BIG aanscherpen

De in de WGBO vastgelegde zorgvuldigheidsplicht betekent ~ Gebruik van professionele
handelen volgens professionele standaarden van zorg. Voor standaarden door e-health
professionals is het belangrijk dat deze zorginhoudelijke bevorderen

standaarden op een gebruiksvriendelijke manier beschikbaar

zijn. Een oplossing hiervoor - op langere termijn - is de

geautomatiseerde koppeling van patiéntgegevens in de vorm

van het elektronische patiéntendossier met deze professionele

standaarden.

Daarnaast is voor een goede kwaliteit van zorg adequate
communicatie tussen zorgverleners een vereiste. Dit kan alleen
wanneer essentiéle onderdelen van deze communicatie Eisen stellen aan
technisch gestandaardiseerd worden. Teneinde dit te realiseren communicatie
dient de overheid op basis van artikel 6 van de Kwaliteitswet
zorginstellingen en artikel 40 van de Wet op de Beroepen in de
Individuele Gezondheidszorg vast te leggen:
- de verplichting voor zorgaanbieders de door de hiervoor

onder 5.2 aangeduide autoriteit vastgestelde standaarden

te hanteren;
- de verplichting voor zorgaanbieders om, wanneer de

patiént daarom vraagt, diens geautomatiseerd vastgelegde

gegevens over te dragen naar het informatiesysteem van

de door de patiént aan te wijzen zorgaanbieder.

Dit heeft tot consequentie dat bedoelde autoriteit een
wettelijke grondslag gegeven moet worden. Bedoelde autoriteit
dient immers te worden ingesteld, waarbij bepaald dient te
worden welke bevoegdheden deze autoriteit krijgt. Hiervoor is
nieuwe wetgeving dan wel aanpassing van bestaande wetgeving
(Kwaliteitswet zorginstellingen en Wet BIG) nodig. Op zich is
dit de meest transparante benadering. Nadeel is echter dat de
realisatie veel inspanning en veel tijd vergt, aangezien het
parlementaire behandeling noodzakelijk maakt.

Een pragmatischer alternatief is om regels te stellen analoog
aan bijvoorbeeld de regels die gesteld worden in het
Bouwbesluit, dat gebaseerd is op de Woningwet. Artikel 6 lid 1
van de Kwaliteitswet zorginstellingen en artikel 40 lid 3 van de
Wet BIG maken het mogelijk bij Algemene maatregel van
bestuur te bepalen dat zorginstellingen resp. individuele
beroepsbeoefenaren verplicht zijn gebruik te maken van nader
aan te duiden technische open standaarden, aangezien het
niveau van zorg dit vereist. In een dergelijke AMvB wordt dan
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verwezen naar specificke standaarden, bijvoorbeeld bepaalde
standaarden voor beveiliging van NEN, bepaalde
zorgstandaarden van NICTIZ, internationale standaarden, e.d.
In dit geval is het de Minister van VWS die bedoelde AMvB
uitvaardigt.

3. E-healthtoepassingen als medisch hulpmiddel classificeren

De meeste medische hulpmiddelen en ook de software die E-healthtoepassingen als
daarvan deel uitmaakt moeten voldoen aan Europese medisch hulpmiddel
richtlijnen. Via de zogeheten CE-markering worden kwaliteit ~ aanmerken

en veiligheid ervan gewaarborgd. Ook nader te bepalen e-

health-toepassingen dienen door de overheid als medisch

hulpmiddel te worden gedefinieerd. Voor zorgaanbieders en

consumenten geeft dit waarborg voor kwaliteit en veiligheid.

4. Rol van het staatstoezicht op e-healthgebied effectneren

Het staatstoezicht dient te bewaken dat wordt voldaan aan de  E-health inspecteren
eisen die de Kwaliteitswet zorginstellingen en Wet BIG stelt.

Bij aanscherping van deze eisen volgens punt 2 van deze

paragraaf dient het staatstoezicht ook op deze aspecten toe te

zien. Dit geldt eveneens voor het toezicht in geval punt 3

geéffectucerd wordt: het definiéren van nader te bepalen e-

healthtoe-passingen als medisch hulpmiddel. Uiteraard dient

het staatstoezicht daartoe over de benodigde middelen c.q. de

menskracht te beschikken.

5. Aansprakelijkbeid en jurisdictie verduidelijken
Onduidelijkheden op dit gebied dienen te worden
weggenomen. Ervan mag worden uitgegaan dat, wanneer
standaarden van zorg zijn ontwikkeld,
aansprakelijkheidskwesties in belangrijke mate zijn opgelost. In
dat geval zullen verzekeraars dekking voor toepassing van e-
health geven.

Tot besluit

De hiervoor aangegeven aanbevelingen behelzen het scheppen
van randvoorwaarden, het wegnemen van belemmeringen en
het stimuleren van het toepassen van e-health om daarmee
kwaliteit, toegankelijkheid en kosteneffectiviteit van zorg te
realiseren. Om e-health goed van de grond te laten komen, is
het belangrijk dat op korte termijn gebruik gemaakt gaat
worden van uniforme standaarden voor gegevensuitwisseling,
dat patiénten en zorgverleners erop kunnen vertrouwen dat
het gegevensverkeer beveiligd is en dat overgegaan wordt op
het gebruik van elektronische patiéntendossiers. Dit zijn de
eerste (grote) stappen om te komen tot een adequate inzet van
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e-health. Voor de korte termijn richten de maatregelen zich op
het behalen van winst door e-zorgondersteuning toe te passen;
op langere termijn worden baten voorzien door het toepassen
van e-zotg.

Raad voor de Volksgezondheid en Zorg,

Voorzitter,

Drs. F.B.M. Sanders

Algemeen secretaris,

Drs. P. Vos
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Bijlagen
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Bijlage 1

Relevant gedeelte uit het door de minister
van VWS vastgestelde Werkprogramma
RVZ 2001

2.2 E-health in een digitale delta

Het beleidskader

In de gezondheidszorg wordt in belangrijke mate het aanbod
gereguleerd, ofwel door de overheid ofwel door de
verzekeraars, in de vorm van overeenkomsten die zij met
zorgaanbieders aangaan. De zorgvragers spelen een
ondergeschikte rol.

De toename van elektronische gegevensuitwisseling, en vooral
de opkomst van het Internet, biedt niet alleen verzekeraars,
maar ook de zorgvragers en de zorgaanbieders nieuwe kansen.
De zorgvragers raken beter geinformeerd als gevolg van het
feit dat zij op eenvoudige wijze veel informatie kunnen krijgen
en deze kunnen gebruiken bij het aanpakken van hun
gezondheidsprobleem (patiént empowerment). Daarnaast
kunnen zij via de elektronische snelweg diensten en producten
afnemen. Tegelijkertijd kan het Internet straks verzekerden
behulpzaam zijn bij het vinden van een passende
ziektekostenverzekering. Zeker wanneer verzekeringspolissen
meer op de individuele maat zullen zijn toegesneden, kan dit
belangrijk zijn (productvergelijking, transparantie). Ook kan
een 'zaakwaarnemerschap' beter in de markt gezet worden.

Verzekeraars zullen zich via het Internet beter kunnen
presenteren op de verzekeringsmarkt. Ook zullen zij met
behulp van elektronische berichtenverkeer en het Internet
sneller en gerichter kunnen communiceren met hun
verzekerden. Op deze wijze zouden verzekeraars hun
bemiddelende rol, bijvoorbeeld bij wachtlijsten, beter kunnen
vervullen. In het algemeen kan door deze ontwikkeling de
verzekeringsmarkt beter gaan functioneren.

Zorgaanbieders kunnen zich op relatief eenvoudige wijze tot
zorgvragers wenden door informatie te geven. Bovendien
kunnen zij (een deel van) hun diensten en producten via de
elektronische snelweg direct aan de consument aanbieden. Het
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gaat daarbij zowel om het bestellen van producten
(geneesmiddelen, tests) als om e-diensten, zoals e-
psychotherapie. Daarnaast ontstaan nieuwe diensten: het ter
beschikking stellen van elektronische patiéntendossiers op het
Internet,

e-monitoring in de thuissituatie, e-therapy voor bepaalde
groepen patiénten (bijvoorbeeld diabetes).

De levering van producten via het Internet heeft onder meer
tot gevolg dat bestaande distributicketens zullen veranderen.
Maar ook meer in het algemeen kan de massale introductie van
e-health cate in de gezondheidszorg grote gevolgen hebben
voor sturing en besturing. De 'drichoek van Van Montfort' die
de bestuurlijke verhoudingen in de gezondheidszorg beschrijft,
zou een andere werking kunnen krijgen. Op alle zijden van
deze drichoek - de drie deelmarkten - kunnen zich
verschuivingen voordoen. De werking van de markten kan
veranderen, maar ook de structuur ervan. Tussenpersonen
kunnen overbodig worden, machtsposities kunnen worden
aangetast, de snelheid van de marktbewegingen zal toenemen,
er zullen nieuwe coalities ontstaan.

Belangrijkste veranderingen: het ontstaan van een reéle
consumentenpositie, minder zekerheden, meer dynamiek,
wegvallen van landsgrenzen.

Probleemstelling

De huidige wet- en regelgeving en het toezicht zijn niet in alle
opzichten toegesneden op deze ontwikkelingen. Deels is dit
het gevolg van het feite dat de wet- en regelgeving nog te veel
gericht is op communicatie via documenten (denk
bijvoorbeeld aan het verstrekken van een recept aan de
apotheker). Belangrijker in dit verband is echter het
ondergeschikt raken van landsgrenzen bij het aanbieden en
afnemen van diensten en producten.

Deze ontwikkeling biedt zowel kansen als bedreigingen.
Kansen doen zich voor in de vorm van het ontstaan van
nieuwe zorgvormen die het mogelijk maken dat de patiént
(langer) thuis behandeld kan worden (telemedicine), gemak
voor de patiént (bijvoorbeeld thuis bestellen) en
efficiencywinst. Kansen zijn er ook voor het ontstaan van een
vitaal overeenkomstenstelsel, waarin reéel wordt onderhandeld
over aard, omvang en kwaliteit van de productie.
Productinnovatie kan zo worden gestimuleerd.
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Bedreigingen zijn te vinden in een mogelijk te ver gaande
commercialisering van de zorg, onvoldoende privacy van
consumenten (zij stellen immers veel persoonlijke gegevens ter
beschikking), onvoldoende maatregelen ten aanzien van
gegevensintegriteit bij uitwisseling van gegevens via het net,
onvoldoende mogelijkheden tot het uitoefenen van toezicht.

Deze bedreigingen vormen tevens een barriere voor de
ontwikkeling van e-health.

E-health zal waarschijnlijk - evenals e-commerce - niet zijn
tegen te houden en ook niet tegengehouden moeten worden.
Het gaat om het benutten van de nieuwe kansen die geboden
worden en het zo veel mogelijk reduceren van bedreigingen,
zoals die op het gebied van onnodige gezondheidsschade,
immateriéle schade (privacy) en een verkeerde balans tussen
baten en lasten.

Voorzover de introductie van e-health problemen kan
veroorzaken, heeft dat vooral te maken met de werking van
het bestaande sturingssysteem. Dat is nog onvoldoende
ingericht op snelheid, op consumentisme, op
internationalisering. Het is niet uitgesloten dat in de komende
jaren problemen ontstaan in de mededingingssfeer, in het
kwaliteitstoezicht, in de aanbodbeheersing en in de
kostenbeheersing. Het bedrijfsleven is hierin de
gezondheidszorg voorgegaan. Een strategische verkenning op
dit nog relatief onbekende terrein zou de overheid de weg
kunnen wijzen naar nieuwe sturingsmethoden en -technieken.

Adviesdomein en beleidsvragen
Het adviesdomein is de zorgsector in de volle breedte.

De door de minister van VWS aan de RVZ gestelde
beleidsvragen kunnen zo worden geordend.

1. Probleemanalyse

- Welke vormen van telemedicine, e-health(care) of e-com-
merce doen zich voor en hoe kan men deze van elkaar
onderscheiden?

- Welke ontwikkelingen zijn te verwachten voor de
komende jaren?

- Welke kansen en bedreigingen biedt de e-health(care)?

- Hoe vetlopen de ontwikkelingen in de EU?

2. Beoordeling van oplossingen
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- Op welke wijze kan e-health(care) aangewend worden bij
de realisatie van overheidsdoelen?

3. Advies

- Op welke punten is anticiperend, stimulerend of
regulerend optreden van de overheid gewenst?

- Welke maatregelen moet de overheid treffen?

Functie advies

Dit advies heeft een verkennend karakter. Van buiten naar
binnen redenerend, verkent de RVZ de gevolgen van ICT-
ontwikkeling op het zorgstelsel, in het bijzonder op de
productie en de financiering van zorgaanbod. Het wil een
bijdrage leveren aan het vergroten van het anticiperend
vermogen van de overheid in een informatiesamenleving. Het
sturingsmechanisme voor de gezondheidszorg inclusief de
omgangsvormen zal anders ingericht moeten worden. Het
advies kan een rol gaan spelen in de stelseldiscussie. Het kan
materiaal leveren voor een herijking van het
overeenkomstenstelsel, het mededingingsbeleid en het
toezicht.

Verder zou het advies een onderdeel kunnen zijn van de VWS-
bijdrage aan het debat dat het kabinet wil voeren over de
invloed van e-commetce, Internet, et cetera op het
functioneren van de overheid. Dit is het programma
'Infodrome' dat in 1999 en 2001 wordt uitgevoerd. Het advies
kan informatie opleveren over het sturingsvermogen van een
nationale overheid in een gedigitaliseerde wereld.
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Bijlage 2

Samenstelling Raad voor de
Volksgezondheid en Zorg (RVZ)

Voorzitter:
Prof. drs. J. van Londen (tot 31-12-2001)
Drs. F.B.M. Sanders (per 01-01-2002)

Leden:

Mw. prof. dr. I.D. de Beaufort

Drs. J. C. Blankert

Mw. M.J.M. Le Grand-van den Bogaard
Dhr. J. Franssen

Prof. dr. T.E.D. van der Grinten

Mw. prof. dr. J.P. Holm

Mw. J.M.G. Lanphen, huisarts

Mzr. A A. Westerlaken

Algemeen secretaris:
Drs. P. Vos
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Bijlage 3

Adviesvoorbereiding vanuit de Raad voor
de Volksgezondheid en Zorg (RVZ)

Raadsleden
Mr. A.A. Westerlaken
Mw. J.M.G. Lanphen, huisarts

Projectgroep

Drs. A.J.G. van Rijen, projectleider

Mw. mr. M.W. de Lint, projectmedewerker

Drs. L. Ottes, arts, projectmedewerker

Mw. M.M. van Heijningen-Siek, projectsecretaresse (vanaf
26 november 2001)

Mw. O.L. Klijn, projectsecretaresse (tot 26 november 2001)
Mw. A.E. Noordam (administratieve ondersteuning)
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Bijlage 4

Verantwoording van de procedure van
voorbereiding van het advies

Uitgangspunt voor het uitbrengen van een advies over het
onderwerp 'E-health' is het door de minister van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport vastgestelde
adviesprogramma en het hiervan afgeleide werkprogramma
van de Raad voor de Volksgezondheid en Zorg voor het jaar
2001.

Gebaseerd op het advies- en werkprogramma heeft het
projectteam een plan van aanpak opgesteld. Op grond van dit
plan zijn de volgende activiteiten ondernomen.

Het RVZ- projectteam is in april 2001 begonnen met het
inventariseren van het over dit onderwerp beschikbare
materiaal. Parallel aan deze activiteiten heeft het projectteam
met deskundigen/belanghebbenden in het veld contact gehad
in de vorm van bilaterale gesprekken en e-mail teneinde
inzicht te krijgen in de problemen en de visies ten aanzien van
e-health. Overleg is gevoerd met:

Drs. JLA.M. van Adrichem (ZorgDomein Nederland,
Amsterdam)

Dhr. L.V.E. Benecke (Benecke N.I., Amsterdam)
Dhr. S. Burger (Boven IJziekenhuis, Amsterdam)
Mw. drs. H.L.H.M. Darley (PriceWaterhouse Coopers,
Almere)

Drs. B.E. den Dungen (LVT, Bunnik)

Dr. F. Elferink (KNMP, Den Haag)

Dht. A. Esch, huisarts (LHV, Utrecht)

Dhrt. A. Haage (Het Groene Hart Ziekenhuis, Gouda)
Ir. H. Hilderink (NVZ, Utrecht)

Mw. ].M.E. de Jong (Het Oogziekenhuis, Rotterdam)
Dhr. J.T. van der Kolk (AMC, Amsterdam)

Dr. W.J. van der Kam, arts (Isala klinieken, Zwolle)
Dhr. W. Keijser, arts (Dokterdokter.nl, Soesterberg)
Drs. A.J. Lamping (Diaconessenhuis, Leiden)

Dhr. H. Luik (Kennemer Gasthuis, Haarlem)

Dhr. W.J. Meijer, sociaal geneeskundige (KNMG,
Utrecht)
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- Dhrt. E. Mos (GigaPort, Utrecht)

- Mr. F. Moss (KNMP, Den Haag)

- Drs. E.G. Mulder (Chipsoft, Amsterdam)

- Ing. R. Nederlof (Pharma Partners, Oosterhout)

- Ir. T. van de Putte (ICT Platform in de Zorg,
Leidschendam)

- Drs. P.L. Ragetlie KNMG, Utrecht)

- Dhr. W. Rauwerdink, apotheker (Medlook NV, Enter)

- Dhr. A. van Son (TWA Medic/CZ/CbusineZ, Tilburg)

- Dht. A.E. Timmermans, huisarts (NHG, Utrecht)

- Dht. Th.M. Tobé (Secanet AG, Karlsruhe)

- Dht. B. Vast, arts (2Cure, Amsterdam)

- Drs. G.O. van der Veen (2Cure, Amsterdam)

- Dhrt. T. Verheijden (OMS, Utrecht)

- Dhr. L.P. Vollebregt, M.Sc. (EHTEL, OIZ, Leerbroek)

- Dhr. P. de Vries (KNMG, Utrecht)

De resultaten van deze inventarisatiefase zijn verwerkt in de

achtergrondstudie ‘E-health’.

In het kader van deze inventarisatiefase heeft de projectleider
een studiereis naar de Verenigde Staten georganiseerd. Deze
studiereis, die tot doel had inzicht te verkrijgen in de
problemen en de mogelijkheden van de toepassing van e-
health, vond plaats in de periode 14-22 mei 2001. De tijdens
deze studiereis opgedane bevindingen zijn vastgelegd in de
publicatie 'E-health in de Verenigde Staten'.

In vervolg op en als resultaat van het geheel aan voornoemde
activiteiten heeft het projectteam een notitie met
discussiepunten opgesteld. Deze notitie is aan de orde gesteld
tijdens twee consultatieve bijeenkomsten die op 11 oktober
2001 in Utrecht zijn gehouden. De bijlagen 5 en 6 bevatten
verslagen van deze bijeenkomsten.

Op grond van het geheel van de hiervoor beschreven activi-
teiten is een conceptadvies opgesteld. Deze conceptversie is
ter becommentariéring voorgelegd aan een aantal
onafhankelijke deskundigen en belanghebbenden, onder meer
ter verifiéring en ter toetsing in hoeverre draagvlak voor
(onderdelen van) het advies bestaat. Tijdens dit proces is een
concept-versie van het advies door de Raad besproken op 20
december 2001 en is op 18 december 2001 een concept-versie
getoetst door een commissie, bestaande uit de volgende
personen:
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- Prof. M. Berg, hoogleraar Sociaal medische
wetenschappen (Erasmus Universiteit Rotterdam)

- De heer J.G. Beun (NP/CF)

- Mr. drs. T.F.M. Hooghiemstra (College Bescherming
Persoonsgegevens)

- Prof. drs. E.-W. Roscam Abbing (Hoofdinspecteur PPR)

- Prof. dr. J. van der Lei, arts, hoogleraar Medische
informatica (Erasmus Universiteit Rotterdam)

- De heer W.J. Meijer, arts (KNMG)

- Dr. ir. J.L. Talmon, Universitair hoofddocent Medische
informatica & statistiek (Universiteit Maastricht)

- Dr. L. Witkamp, dermatoloog (Academisch Medisch
Centrum)

Tijdens de adviesprocedure heeft het projectteam over de
voortgang van de advisering overleg gevoerd met de eenheid
BIO/ICT: dht. T. Sonneveldt, drs. J.W. van den Brink,

drs. H.B. Haveman en ing. G.C.C. Molenaar. In de cindfase
van het adviestraject is de onderhavige materie in breder
verband met medewerkers van de volgende VWS-onderdelen
besproken:

Op 17 januari 2002 heeft de Raad dit advies vastgesteld.
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Bijlage 5

Verslag van de eerste consultatieve
bijeenkomst op 11 oktober 2001

Aanwezigen:

Voorgitter
Mr. A.A. Westerlaken
Lid Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

Vice-voorgitter
Mw. J.M.G. Lanphen, huisarts
Lid Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

Secretariaat

Drs. A.J.G. van Rijen, projectleider
Drs. L. Ottes, arts

Mw. mr. M. de Lint

Genodigden
Drs. J.A.M. van Adrichem
ZorgDomein Nederland

De heer M.J.W. Bontje
Zorgverzekeraars Nederland

Dr. P.J. Branger
1P Zorg

De heer J. Cammeraat
Philips HeartCare Telemedicine Services

De heer P.J.M.M. Epping, M.Sc
EPN

Drs. G.J.J. Holst
College Tarieven Gezondheidszorg

De heer J. Kingma, huisarts

Stichting Innovatie ICT in de zorg

De heer J. van der Loos
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ZorgPasGroep

De heer G.C.C. Molenaar
Ministerie van VWS/BIO&ICT

Ing. R. Nederlof
PharmaPartners

De heer P.W.E. van Rijn, arts
STG/HMF

Drs. A.W.L.A. van Son
TWA Medic Info

De heer L.P. Vollebregt, M.Sc.
HISCOM/OIZ/Ehtel

Prof. dr. ir. T. De Vries
Universiteit Twente

Kennismakingsronde

Aan de deelnemers is gevraagd in de kennismakingsronde in

één zin aan te geven wat zij van belang vinden om in het

advies over e-health te benadrukken. De inventarisatie levert
de volgende statements op:

- Gebruik ICT vooral ter verhoging van de kwantiteit van
het zorgaanbod.

- Eris gedegen onderzoek nodig naar de
(kosten)effectiviteit van ICT.

- Onderscheid de motieven voor toepassing van e-health
van de verschillende betrokken actoren en zoek naar de
overeenkomsten.

- Wissel ervaringen op Europees en internationaal niveau
uit.

- E-health is een middel en geen doel op zich; het moet de
zorg faciliteren/ondersteunen.

- E-health is noodzakelijk om de doelmatigheid en de
kwaliteit van zorg te verbeteren.

- Geef aan wat de toegevoegde waarde van e-health is voor
de betrokken actoren; zij bepalen immers het succes van
e-health.

- E-health is randvoorwaarde en stimulans voor verbetering
van logistick en ketenzorg.

- E-health - met name het personal health record - stelt de
patiént (meer) centraal.
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- Gauit van de meerwaarde die e-health de patiént kan
bieden.

- Onderzoek of hier sprake is van een autonome
ontwikkeling, die zich vanzelf voltrekt, of van een
ontwikkeling waarin de overheid een actieve rol moet
spelen.

- Schep duidelijkheid over de rolverdeling tussen betrokken
partijen.

Organisatie van zorg

Hoe kunnen organisatorische belemmeringen voor de toepassing van e-
health worden weggenomen? Wat gijn organisatorische
belemmeringen?

Opgemerkt wordt dat de wijze waarop we de zorg willen
organiseren uitgangspunt moet zijn; vervolgens is de vraag aan
de orde hoe e-health kan helpen om dat te realiseren. Dit
onderstreept nog eens dat e-health geen doel op zichzelf is.

Ook wordt gesteld dat het geen zin heeft om te proberen van
bovenaf een structuur op te leggen. Het gebruik van het
internet voor de zorg, e-health, zal een eigen weg gaan leiden.
Het lijkt raadzamer te proberen het patiéntengedrag te volgen.
Het personal health record kan daarin een sleutelfunctie
vervullen. In dezelfde lijn ligt de opvatting dat het in wezen
gaat om de vraag hoe we een klimaat kunnen scheppen waarin
e-health zich vanzelf gaat ontwikkelen. De overheid moet niet
willen sturen, maar moet faciliteren. Dat betekent het
weghalen van belemmeringen in regelgeving.

Verschillende sprekers wijzen erop dat het schaarse
zorgaanbod de ontwikkeling van e-health belemmert. Hierdoor
zijn er geen incentives voor aanbieders om zich van elkaar te
onderscheiden door middel van het aanbieden e-
healthdiensten. De oplossing ligt dus in het creéren van meer
aanbod.

Een andere opvatting is dat door e-health (ook) toe te passen
in de nulde lijn (dat wil zeggen bij de patiént) iets kan worden
toegevoegd aan de bestaande organisatie van zorg. De
bereidheid daartoe is er, maar de financiering vormt nog een
probleem (zowel van de diensten als van de infrastructuur naar

de nulde lijn).

Door e-healthaanbieders wordt de bestaande organisatie van
de zorg als een belemmering ervaren. Hoewel veel gereguleerd
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is, zijn er ook veel onzekerheden. Dat geldt vooral voor
nieuwe aanbieders van nieuwe producten, zoals e-health. Zij
stuiten op vragen als: mag ik als leverancier artsen in dienst
nemen; mag ik diensten over afstand aanbieden en kan ik er
geld voor vragen?

Opgemerkt wordt dat ontwikkelingen op het vlak van e-health
goed en gecodrdineerd verlopen in regio's waarin een regionaal
projectbutreau is opgezet. In andete regio's weten pattijen van
elkaar niet waarmee men bezig is. Het lijkt dan ook aan te
bevelen regionale projectbureaus te stimuleren. Dat past
bovendien in de bestaande organisatie van de zorg, waarin de
regio een centrale plaats inneemt. Op hoger (landelijk) niveau
dient dan de codrdinatie plaats te vinden. Het succes van deze
regionale bureaus is vooral te danken aan het feit dat regio's
gemakkelijk aan te sturen zijn. Voorwaarde daartoe is wel dat
deze bureaus over een krachtig management beschikken.

Een kanttekening die hierbij geplaatst wordt is dat deze
regionale bureaus wel geschikt zijn om ontwikkelingen op het
vlak van e-health die reeds in gang gezet zijn op elkaar af te
stemmen; het gaat hierbij meetr om het organiseren van
samenwerking tussen aanbieders. Dat kan dus bijna niet anders
dan regionaal, want aanbieders werken in regionaal verband
samen. lets anders is het op de markt brengen van een totaal
nieuw aanbod c.q. product. Het is vanuit de investeringsvraag
bezien moeilijk voor te stellen dat het op regionaal niveau
mogelijk is. Om tot een dergelijke investeringsbeslissing te
komen is toch een behoortlijke markt nodig en Nederland is al
zo klein. Het introduceren van een nieuw product/dienst kan
bijna niet anders dan met een landelijke uitstraling. Niet alleen
vanwege de beoogde marktomzet, maar ook omdat juist bij dit
soort toepassingen discussie ontstaat over de vraag of het een
product/dienst betreft die onder het huidige pakket begrepen
moet worden dan wel daarbuiten valt. Dat is een discussie die
op landelijk niveau gevoerd moet worden.

Naar aanleiding hiervan wordt opgemerkt dat nieuwe
aanbieders van e-health-diensten wel op regionale schaal zullen
beginnen, maar wel met de bedoeling om door
‘olievlekwerking' het aanbod op nationale schaal te kunnen
aanbieden. Wanneer landelijke dekking door bestaande
belemmeringen niet op korte termijn te bereiken is, zal een
commerciéle aanbieder niet bereid zijn te investeren.
Vastgesteld wordt dat het aantal internetdokters en call centers
stijgt. Je kunt dat uitbreiding van het pakket noemen -
sommigen spreken over nuldelijnszorg - maar je kunt ook
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zeggen dat het substitutie betreft, omdat hiermee de huisarts
ontlast wordt. Iedere verzekeraar gaat daar op een eigen
manier mee om. Het roept wel discussie op over de vraag hoe
dit te verzekeren en te financieren is.

Verder wordt ten aanzien van dit punt opgemerkt dat het lastig
is om nuldelijnszorg op regionaal niveau te ontwikkelen
wanneer je daarbij gebonden bent aan nationale regelgeving,
tenzij dat met elkaar kan sporen dan wel dat voor deze
ontwikkeling regelvrije zones gelden.

De voorzitter merkt op dat er al met al een spanning lijkt te
bestaan tussen het centrale en decentrale niveau. Vraag aan de
deelnemers is of zij deze spanning (h)erkennen.

Een van de deelnemers merkt op dat er niet zozeer sprake is
van een conflict is tussen centraal en decentraal of tussen top
down en bottom up, maar dat het wel noodzakelijk is af te
bakenen welke kwesties onderling (regionaal) dan wel landelijk
en zelfs internationaal afgestemd moeten worden. Juist dit
laatste is belangrijk omdat e-health ontwikkelingen zich niets
aantrekken van landsgrenzen.

Op landelijk dan wel internationaal niveau dienen de volgende

kwesties geregeld te worden:

- Standaardisatie: welke (technische) standaarden zijn nodig,
opdat systemen daadwerkelijk met elkaar kunnen
communiceren.

- Het Patient Health Record veronderstelt dat de patiént
waar hij ook gaat over informatie beschikt waarmee hij
toegang tot zijn gegevens kan krijgen en/of verlenen. Dit
betekent dat nagegaan moet worden of dit niet impliceert
dat de patiént primair houder van zijn informatie wordt en
dat zorgverleners een leveringsplicht hebben om die
informatie up-to-date en accuraat te houden.

- Zckerheidsstructuur: een belangrijke belemmering voor de
ontwikkeling van e-health is de angst dat persoonlijke
informatie misbruikt wordt. Voor een goede ontwikkeling
van e-health is het noodzakelijk het meest open middel,
internet, te gebruiken. Daar staat tegenover dat dit extra
veiligheidsmaatregelen vergt.

We kunnen ons geld maar een keer uitgeven. Inzet van e-
health moet dus aantoonbaar effect hebben, dus MTA getoetst
zijn. Basisuitgangspunt is: er moet behoefte aan bestaan. Maar
aanbod schept ook vraag. Dit moet gerelateerd worden aan
maatschappelijke behoefte: toenemende vergrijzing. Verder

E-health in zicht

71



lijkt het van belang te concentreren op morbiditeit van
ouderen, want daar zullen in de toekomst de meeste vragen
liggen.

De voorzitter merkt naar aanleiding hiervan op dat er al
jarenlang afspraken bestaan, maar dat kennelijk niemand zich
daaraan houdt. Waar ligt dat aan; waarom is bijvoorbeeld
standaardisatie nooit echt gerealiseerd?

Opgemerkt wordt dat standaardisatie sneuvelt op het
poldermodel. Dit zou ervoor pleiten uit te gaan van de facto
standaarden: begin en doe de nodige ervaring op. Ook wordt
gesteld dat het probleem bij standaardisatie is dat standaarden
in handen zijn van de experts (technici) die ze voor zichzelf
houden. De standaarden zijn moeilijk te begrijpen. Ze zouden
dus vertaald moeten worden zodat meer mensen ermee aan de
slag kunnen. Een aantal gebruikersgroepen probeert dit ook
(bijvoorbeeld VIZI en de ZorgPasGroep).

De gesuggereerde oplossing om gewoon maar te beginnen
wordt ondersteund en aangevuld. Zo zou de aanpak van het
EPD niet moeten zijn om dit in zijn geheel uit te denken en
aan te pakken, maar in delen en/of in fasen. Begin
bijvoorbeeld bij de medicatie. In wezen is dit de methode die
gekozen is voor invoering van het dbc-systeem. Engeland
heeft dit bijvoorbeeld gedaan; daar wordt het EPD in zes fasen
ingevoerd. Daar is een tijdsplanning gemaakt, in de trant van:
fase 2 is in 2003 bereikt. Per fase zijn er regionale pilots
gedaan en vervolgens is het landelijk ingevoerd. In Engeland
is het de overheid die dit in gang heeft gezet, maar wel in
consensus met de aanbieders. Deze manier van werken kennen
we ook in Nederland (het dbc-model) en zou ook toegepast
moeten worden op e-health.

De vraag blijft hoe je kunt afdwingen dat dit ook
daadwerkelijk wordt opgepakt. Dit soort afspraken is immers
al lang geleden gemaakt; ze worden echter niet of nauwelijks
nageleefd. Enkele deelnemers zijn van mening dat naleving
alleen kan worden afgedwongen door patiénten. Anderen zijn
van opvatting dat dit ook bereikt kan worden door een
stimulus aan te reiken, bijvoorbeeld (geoormerkt) geld geven.
Een andere optie is dat de overheid als het ware het wegennet
(de ICT-infrastructuur) neerlegt. Uiteindelijk is het merendeel
van de deelnemers het erover eens dat er behoefte is aan een
autoriteit die knopen doorhakt. Daar loopt het nu op stuk. De
overheid zou die autoriteit moeten aanwijzen en van de
benodigde bevoegdheden moeten voorzien. Die autoriteit zou
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in ieder geval de standaarden moeten vaststellen en zich
daarbij internationaal moeten oriénteren; op dat niveau is zo’n
90% van de benodigde standaarden al beschikbaar.

Vraag is of dit voldoende is en of er niet ook aandacht moet
zijn voor het afdwingmechanisme. Hoe is te bereiken dat de
regels die de betreffende autoriteit vaststelt ook worden
nageleefd? Volgens enkelen kunnen financiers afdwingen dat
afgesproken standaarden ook gebruikt worden; ze kunnen dat
als voorwaarde voor financiering stellen. Met andere woorden:
het is aan de zorginkoopkant te regelen.

Het lijkt goed om regionale budgetten voor automatisering
beschikbaar te stellen (regionale aanbieders moeten dat budget
onderling verdelen). Met andere woorden: door een kleine
ingreep in het economisch model is versnelling aan te brengen,
waarbij vraag en aanbod niet alleen sneller, maar ook
kosteneffectiever bij elkaar kunnen komen.

Een van de deelnemers merkt op dat het systeem van
budgettering bij huisartsen goed heeft gewerkt, omdat er een
vorm van standaardisatie was die afgedwongen werd door
zorgverzekeraars. Dit afdwingmechanisme ging verloten op
het moment dat regionale zorgverzekeraars landelijk zijn gaan
werken; zij wilden niet langer in elkaars keuken laten kijken.

Naar aanleiding hiervan wordt opgemerkt dat het zo zou
moeten zijn dat bijvoorbeeld huisartsen zelf de prikkel voelen
om te investeren in ICT; dat kan alleen wanneer de patiént dat
afdwingt; wanneer de patiént niet langer accepteert dat
verschillende zorgverleners waarmee hij te maken krijgt niet
met elkaar kunnen communiceren, waardoor hij gedwongen
wordt steeds opnieuw hetzelfde verhaal te vertellen.
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Behoeften van zorgvragers

V'raag is of de deelnemers aan deze bijeenkomst icht hebben op de
beboeften van de gorgvragers, godat van daaruit aangegeven kan
worden wat er moet veranderen aan regelgeving dan wel aan de
organisatie van de 0rg.

De inventarisatie levert de volgende gezichtspunten op:

- Afspraken maken per e-mail, herhalingsrecepten bestellen;
meer in het algemeen: uitbreiding van bestaande
communicatiekanalen.

- Laagdrempelige en persoonlijke toegang.

- Onafhankelijkheid: eigen moment van zorg vragen kiezen;
direct en 24 uur per dag bereikbaar (de behoefte aan zorg
is immers onvoorspelbaar); dus triagepunten.

- Eigen verantwoordelijkheid: voor iets elementairs als
gezondheidszorg kun je niet voldoende eigen
verantwoordelijkheid nemen, vanwege de afhankelijkheid
van het aanbod. Dus verhoging van de kwantiteit van het
aanbod; inherent daaraan is verhoging van de
toegankelijkheid.

- Vlot en eenvoudig kunnen communiceren.

- Keuzes kunnen maken op basis van toegankelijke
informatie die van goede kwaliteit is.

- Betrouwbare (dus objectieve) informatie.

- Keuzevrijheid (kan alleen door transparantie aanbod),
maar wel met hulp huisarts om verantwoorde keuze te
kunnen maken.

- Niet steeds bij elke zorgverlener dezelfde gegevens te
hoeven verstrekken.

- Inzage in eigen dossier, informatie over behandelplannen,
protocollen.

- Verantwoordelijkheid voor eigen gezondheid; dus e-health
in nulde lijn.

- Simpele toegang (vooral gezien het toenemende aantal
ouderen).

- Vereenvoudiging administratieve procedures;
vermindering bureaucratie

Een opmerking hierbij is dat het van belang is onderscheid in
behoeften te maken tussen patiénten (eerste en tweede lijn) en
zorgvragers (nulde lijn en chronische patiénten). Dit laatste
betreft ontwikkelgebieden. Daatin gaat het vooral om cultuur:
zijn gevestigde aanbieders bereid een nieuw soort aanbieders
toe te laten die consumenten kunnen ondersteunen? Een
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andere opmerking is dat de afnemer van e-health zowel
verzekerde, patiént als consument kan zijn en dat zijn
behoeften navenant kunnen verschillen.

Verder is het van belang onderscheid te maken tussen
zorgvragers: zo ligt het minder voor de hand dat
gehandicapten gebruik zullen maken van PC’s om in hun
zorgbehoefte te voorzien. Naar aanleiding hiervan wordt
opgemerkt dat het gebruik van een PC niet per se noodzakelijk
is om e-health diensten te kunnen afnemen; denk bijvoorbeeld
aan call centers. Bovendien, zo stelt een van de deelnemers, zal
e-health de administratieve lastendruk van zorgverleners
vermindetren, waardoor meer aandacht gegeven kan worden
aan patiénten die daaraan specifick behoefte hebben. Naar
aanleiding hiervan wordt opgemerkt dat dit effect nog niet is
aangetoond; het is derhalve een aanname. Zo is ook
voorstelbaar dat hulpverleners overspoeld worden door e-
mailberichten en dus juist meer tijd kwijt zijn aan het
beantwoorden daarvan. In dat verband wordt gewezen op Dr.
Koop in de VS, die een softwarepakket heeft ontwikkeld,
waarmee hij zo’n 70% van de e-mailberichten automatisch laat
beantwoorden.

Wet- en regelgeving
V'raag is of de huidige wet- en regelgeving moet worden afgestemd op
de toepassing van e-health en 30 ja, hoe dan?

Gesteld wordt dat een aan te wijzen autoriteit moet aangeven
wat nodig is en welke regels daarvoor aangepast moeten
worden. Verder moet de markt zijn werk doen.

Een van de deelnemers ziet wel iets in een Nederlandse
HIPAA. De overheid moet een autoriteit in het leven roepen
die standaarden vaststelt en ook dwingend oplegt. Deze
autoriteit dient een onathankelijk orgaan te zijn (een ZBO).
Naar aanleiding hiervan wordt opgemerkt dat er een parallel is
met de situatie in de VS in die zin dat ook daar verzekeraars en
leveranciers hebben aangedrongen op het in het leven roepen
van een onafhankelijke autoriteit die bevoegd zou zijn om
regels dwingend op te leggen. Toen die autoriteit dat ook
daadwerkelijk deed kwam de sterkste oppositie juist van deze
verzekeraars en leveranciers.

Wat de financiering betreft, wordt geopperd dat de overheid

zorgdraagt voor structurele financiering (in de vorm van
instandhoudingpremies, dan wel invoeringsbudget). Hieraan
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moeten wel eisen gesteld worden: heldere afbakening, doelen
en tijdlijnen. De projecten dienen gefinancierd te worden door
verzekeraars en fabrikanten.

Opvallend is dat de zorg veruit de meest complexe sector is
met - procentueel gezien - tevens de laagste ICT-besteding. In
de bancaire sector wordt bijvoorbeeld 12% besteed aan ICT,
bij de overheid is dat gemiddeld 5%; de zorg besteedt 1,5 tot
2% aan ICT). Er is voor de zorg dus een inhaalslag nodig.
Daartoe is nodig dat reéle invoeringsplannen worden gemaakt,
waatin de kosten en baten gekwantificeerd worden. Daarin
moeten ook de inverdieneffecten meegenomen worden. Een
goede onderbouwing is noodzakelijk wil die inhaalslag kans
van slagen hebben. Dat zal ook de minister van Financién
eisen.

In de bouwwet zou ook de ICT-infrastructuur moeten worden
opgenomen. Dit impliceert overigens dat er dan ook een
beleidscyclus nodig is; dat zou kunnen door als onderdeel van
de JOZ-beleidscyclus jaarlijks een ICT-beleidscyclus te
ontwikkelen. Daarin dient behalve de infrastructuur ook
bijvoorbeeld het opleidingsaspect te worden meegenomen.

Een van de deelnemers wijst erop dat het op niveau brengen
van de infrastructuur geen grote investeringen zal vragen,
omdat ‘de wegen’ al aangelegd zijn. De inhaalslag op
projectniveau dient te starten bij 'the low hanging fruit'; begin
daar waar het snelst rendement is te verwachten.

De voorzitter dankt de deelnemers voor hun bijdrage aan de
discussie.
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Bijlage 6

Verslag van de tweede consultatieve
bijeenkomst op 11 oktober 2001

Aanwezigen:

Voorgitter
Mw. J.M.G. Lanphen, huisarts
Lid Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

Secretariaat

Drs. A.J.G. van Rijen, projectleider
Drs. L. Ottes, arts

Mw. mr. M. de Lint

Genodigden
Mw. A.J. Bronkhorst
GGZ Nederland

De heer P.M. Burger, dermatoloog
Stichting Virtuele integratie van Zotrginformatie (VIZI)/
Orde van Medisch Specialisten (OMS)

De heer G.J. Dijkmans van Gunst
GGZ Nedetland/Twijnstra & Gudde

Dr. F. Elferink

Koninklijke Nederlandse Maatschappij
ter bevordering der Pharmacie (KNMP)

Dr. G.A. van Essen
Nederlands Huisartsen Genootschap

Drs. F.C.LL. Goosmann
Chronisch Zieken en Gehandicaptenraad Nederland

Drs. H.B. Haveman
Ministerie van VWS/BIO&ICT

De heer L. Jetten, arts
NVZ Vereniging van Ziekenhuizen

Mw. J. Kleis
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Nedetlandse Patiénten/Consumenten Federatie NP/CF)

Drs. AJ. Lamping
Diaconessenhuis Leiden

Drs. W.J. Meijer, sociaal-geneeskundige
Koninklijke Nederlandsche Maatschappij

ter bevordering der Geneeskunde

Mw. T.M. Slagter-Roukema, huisarts
Landelijke Huisartsen Vereniging (LHV)

Kennismakingsronde

De voorzitter vraagt aan de deelnemers in één zin aan te geven

wat zij van belang vinden om in het advies over e-health te

benadrukken. De inventarisatie levert de volgende statements
op:

- DPatiéntenbeheer van het EPD.

- Patiéntenidentificatie die onafhankelijk is van andere
persoonsidentificaties.

- E-health vanuit het patiéntenperspectief: welke
ondersteuning en begeleiding heeft de patiént nodig om
van e-health gebruik te kunnen maken? E-health betekent
meer informatie en dus meer keuzemogelijkheden, maar
wat betekent dat voor de patiént? Welke zorg is geschikt
voor e-health?

- Het tot stand brengen van een kennisinfrastructuur,
waarmee zowel zorgaanbieders als zorgvragers de
mogelijkheid krijgen om kennis op te halen over nieuwe
diensten in het kader van e-health.

- Op het gebied van de logistiek is winst te behalen met e-
health.

- Vernieuwende toepassingen binnen het patiént-
hulpverlenercontact.

- Aandacht voor legacy problemen (d.w.z. bestaande
systemen die niet met elkaar communiceren),
randvoorwaarden voor implementatie van e-health, met
name opleiding en scholing.

- Als Internet power to the people is, is Internet ook power
to the patient.

- Zorgis mensenwerk; alles wat e-health kan bijdragen is
additioneel.

- Welke initiatieven zijn er al in Nederland; kan daarop
worden aangesloten?

- Visie op langere termijn, met name ten aanzien van de
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arts-patiéntrelatie.

- Overheid moet kansrijke - maar gedurfde - initiatieven
honoreren.

- Wanneer ICT en Internet gebruikt worden voor de arts-
patiéntrelatie zouden de artsen en patiénten in het
centrum moeten staan van de visieontwikkeling en
besluitvorming.

- Door middel van ICT-toepassingen verbeteren de
effectiviteit en kwaliteit van zorg; daardoor kan de zorg
beter beantwoorden aan de steeds veranderende
ZOorgvraag.

- Samenhang van dit advies met andere ontwikkelingen,
zoals VIZI, ZorgPasGroep etc; waar ligt de regie?

- Regie moet bij VWS liggen, niet bij verzekeraars.

- Primair staat de zorg, ICT is faciliterend.

- Er moet cen duidelijke leider komen in het veld om
cilandautomatisering tegen te gaan.

- Hoe kunnen we e-health bevorderen zonder een specifiek
ICT-beleid te voeren?

- Afbakening ten opzichte van andere initiatieven, zoals
EPD-ontwikkeling sec (ICT Platform in de zorg),
informatie aan de burger (RVZ-advies Patiént en Internet;
zorgportaal); identificatienummer (daarover is al besloten).
Het advies moet over de directe zorgverlening gaan.

Organisatie van zorg

Hoe kunnen organisatorische belemmeringen voor de toepassing van e-
health worden weggenomen? Wat ijn organisatorische
belemmeringen?

Opgemerkt wordt dat de gesuggereerde oplossingsrichtingen
niet in alle opzichten een hoog realiteitsgehalte hebben, vooral
niet waar de zorgverzekeraars worden gepresenteerd als
degenen die de regie zouden kunnen voeren. Zorgverzekeraars
zijn toch vooral verzekeraars. De overheid zou die rol op zich
moeten nemen.

Een veelgenoemde belemmering voor de toepassing van e-
health is het bestaan van niet-communicerende systemen;
daardoor is de toepassing enorm tijdrovend. Een oplossing
hiervoor is het gebruik van open source-software. Een andere
belemmering is de moeizame communicatie tussen
verschillende zorgaanbieders.

Ook wordt gesteld dat, uitgaande van de stelling dat ICT de
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zorg moet ondersteunen, geredeneerd moet worden vanuit het
zorgproces. Het zal heel moeilijk zijn om het zorgproces te
vervangen in standaarden; dat wat in de spreekkamer
plaatsvindt is sterk individueel bepaald. Een digitale vertaling
hiervan vergt enorme inspanningen en vereist in ieder geval
dat de beroepsbeoefenaren zich daarin kunnen vinden. Er is
dus veel afstemming nodig. Het vergt bovendien een enorme
cultuuromslag: het betekent dat beroepsbeoefenaren andere
instrumenten moeten gaan gebruiken bij het omgaan met
informatie.

Voorgesteld wordt aan te sluiten bij de ontwikkelingen en
initiatieven die al in het veld worden ondernomen. Dit maakt
een en ander kansrijker.

In reactie op een weergave van de bespreking in de eerste
consultatieve bijeenkomst (waarin onder meer werd opgemerkt
dat e-health vooral kan bijdragen aan verhoging van de
kwantiteit van de zorg) wordt opgemerkt dat met betrekking
tot kennissystemen juist ook de kwaliteit van zorg is te
bevorderen. Op die manier is standaardisatie geleidelijk te
bereiken, hoewel het opleggen van standaarden in bepaalde
gevallen onontkoombaar lijkt. Vanuit zo’n kenniscentrum
ontstaan ook mogelijkheden om bepaalde vormen van
medische dienstverlening als product aan te bieden op basis
van tarieven. Daarmee ontstaat een nieuw distributiekanaal.
Op die manier kan e-health ook een exportartikel zijn.
Voorwaarde is wel dat aangetoond wordt dat deze diensten
ook effectief zijn.

Naar aanleiding van de opmerking dat een cultuuromslag
onder beroepsbeoefenaren noodzakelijk is rijst de vraag hoe
die verandering te bewerkstelligen is. Dat kan door enerzijds
ICT op te nemen in de curricula (opleidingen); andetzijds door
het innovatief vermogen van zorgaanbieders op het gebied van
ICT te vergroten. In de huidige situatie gaat het steeds om
kleine projecten; verdere verbreding is niet mogelijk door het
ontbreken van geld. Niet iedereen is het met dit standpunt
eens. Gesteld wordt dat het om een bedrijfsmatige afweging
gaat: wanneer ICT iets oplevert zal men erin willen investeren.
Er moet dus een beroep worden gedaan op het
ondernemerschap van aanbieders. De overheid moet daartoe
wel de nodige ruimte bieden. Een ander aspect is de
veranderingsaversie. ICT zal leiden tot grote veranderingen;
beroepsbeoefenaren zien die veranderingen op zich afkomen.
Dit betekent dat behoedzaam te werk moet worden gegaan.
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Het is van belang om koplopers goed voor het voetlicht te
brengen en te faciliteren; dat gebeurt nu te weinig. Er worden
vele eisen gesteld aan projecten.

Er wordt op gewezen dat zorg en ICT nog teveel gescheiden
werelden zijn. Een veelgehoorde opvatting in de zorgsector is
dat ICT ten koste gaat van ‘de handen aan het bed’. Het is om
die reden van belang succesvolle voorbeelden te laten zien en
met name welke positieve bijdrage ICT aan de zorg zelf kan
leveren. Het wordt belangrijk geacht voor ogen te houden dat
ICT een middel is. Het gaat om het doel. In dat opzicht is het
van belang een visie ten aanzien van de zorg in de tockomst te
ontwikkelen en over de rol die e-health daarbij kan spelen. Het
gaat daarbij niet om het opstellen van een statische
gedetailleerde blauwdruk, maar om het schetsen en het in de
tijd onderhouden van een toekomstbeeld op basis waarvan
actie kan worden ondernomen. Een probleem is dat er
politicke onwil bestaat om een gemeenschappelijke visie te
ontwikkelen. Verondersteld wordt dat ICT de doelmatigheid
kan verhogen, maar deze veronderstelling is niet onderbouwd.

Een andere opmerking is dat er (te) weinig eisen gesteld
worden aan software.

Verschillende deelnemers geven aan dat we af moeten van
teveel regelgeving en toe moeten naar een stimulerend beleid.
Experimenten moeten gestimuleerd worden. Het lijkt ook van
cruciaal belang om behandelaars te betrekken in projecten. In
aanvulling hierop wordt gesteld dat ook van essentieel belang
is patiénten(organisaties) te betrekken in de experimenten.

Verder lijkt enige standaardisatie van de informatisering in het
zorgproces het zorgproces onmisbaar, omdat anders
uitwisseling van informatie erg moeizaam wordt. In dit kader
wordt opgemerkt dat beleidsmatig bezien moet worden op
welke onderdelen standaardisatie een noodzakelijke
voorwaarde is. Opgemerkt wordt dat de discussie over
standaardisatie vaak vertroebeld wordt door spraakverwarring,
bijvoorbeeld gaat het over standaardisatie van het zorgproces
of over standaardisatie van de informatisering ter
ondersteuning van het zorgproces.

Behoeften zorgvragers

Aan de deelnemers wordt gevraagd welke behoeften gorgvragers
hebben als bet gaat om de toepassing van e-health.
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De inventarisatie levert de volgende gezichtspunten op:

- Kunnen e-mailen, uitslagen kunnen inzien.

- Keuzes kunnen maken; dus transparantie van het aanbod.

- Goed geinformeerde artsen (niet alleen in algemene zin,
maar juist ook toegespitst op de gezondheidstoestand van
de individuele patiént).

- Goed geinformeerd zijn alvorens een gesprek met een
zorgverlener in te gaan.

- Zeggenschap over het medisch dossier (zelf bepalen welke
delen voor wie toegankelijk zijn).

- Mogelijkheid om frequenter vragen te stellen aan de
hulpverlener; intensivering arts-patiéntrelatie.

- Zelf regie voeren.

- Goed georganiseerde zorg.

Naar aanleiding van deze inventarisatie wordt er op gewezen
dat er ook altijd patiénten zullen zijn die geen gebruik willen
maken van e-health; die mogelijkheid moet dus blijven
bestaan. E-health moet als aanvullend worden beschouwd.
Verder wordt opgemerkt dat de één-op-één relatie tussen arts
en patient altijd zal blijven bestaan, maar met e-health een
andere benadering zal krijgen.

Een inschatting is dat de administratieve lastendruk door e-
health is in te perken; verpleegkundigen besteden nu veel tijd
aan administratieve handelingen. Datzelfde geldt voor artsen.
Er lijkt dus tijdwinst te boeken.

De voorzitter geeft aan dat in de ochtendsessie ook is
gesproken over standaardisatie. Daarin werd geconcludeerd
dat standaardisatie ontbreekt en dat er een onafhankelijk
instituut zou moeten zijn dat de standaarden vaststelt en
oplegt. Die standaarden hebben vooral betrekking op
communicatie. Aan de deelnemers wordt gevraagd hierop te
reageren. Uit de discussie die volgt blijkt dat er veel
misvattingen bestaan over het begtip standaardisatie. In deze
sessie zitten vooral de gebruikers van ICT aan tafel; voor hen
heeft standaardisatie betrekking op het gebruik van ICT in het
zorgproces. De standaardisatie die in de eerdere bijeenkomst
ter sprake kwam had vooral betrekking op standaarden voor
communicatie, zodat (bijvoorbeeld) verschillende systemen
met elkaar kunnen communiceren.

Wet- en regelgeving
Moet de huidige wet- en regelgeving worden afgestemd op de toepassing
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van e-health en 0 ja, hoe?

De overheid moet in ieder geval regelen dat de privacy
gewaarborgd is. Een Public Key Infrastructure is daar slechts
een onderdeel van. Privacy en informatiebeveiliging is veel
breder; op dat vlak zijn inderdaad standaarden nodig. De
NEN-commissie Informatiebeveiliging in de Zorg houdt zich
hiermee bezig. Op internationaal niveau zijn er twee normen
voor informatiebeveiliging, namelijk De Code voor
Informatiebeveiliging en prENV 12924. Deze commissie zal
deze internationale normen vertalen naar de Nederlandse
situatie. In dit project wordt verder specifick aandacht besteed
aan implementatiemechanismen: hoe is te realiseren dat
vastgestelde normen/standaarden ook gehanteerd en
gerespecteerd worden?

Een van de deelnemers vraagt zich af waarom bijvoorbeeld
banken dit wel voor elkaar krijgen. Hierop wordt geantwoord
dat er wezenlijke verschillen zijn tussen beide sectoren: de
bancaire sector kent een vrij hiérarchische structuur, terwijl de
zorg veel meer autonomie en decentralisatie kent. Bovendien is
privacybescherming niet een primaire doelstelling c.q.
verantwoordelijkheid in de zorg; het is eerder een aspect dat
het handelen van artsen inperkt - althans zo wordt het ervaren.
Verder is een gegeven dat de grootste bedreigingen voor de
privacy vanuit de eigen organisatie komen; denk bijvoorbeeld
aan het gebruiken van hetzelfde wachtwoord door
hulpverlener en secretaresse. Het lijkt het beste om uit te gaan
van wat in de praktijk haalbaar is en dit te toetsen aan wet- en
regelgeving.

Een bijzondere bedreiging van de privacy lijkt uit te kunnen
gaan van de mogelijkheid dat iemand zich voor arts uitgeeft,
maar dat niet blijkt te zijn. Een spreker wijst er op dat dit naar
verwachting niet een groot knelpunt zal zijn. Wat hiervan ook
zij, duidelijk is wel dat naast identificatie ook authenticicatie
van belang is. Verder is het belangrijk te weten waartoe die
persoon bevoegd is; hierbij gaat het om toestemming en
autorisatie. In IPZorg is al afgesproken dat de ontwikkeling
van autorisatienormen gecodrdineerd moet worden. Deze
ontwikkeling valt onder de verantwoordelijkheid van
betreffende koepelorganisaties. De codrdinatie hiervan is
toevertrouwd aan Enigma die dit heeft belegd bij de NEN-
commisie Beveiliging in de Zorg. Deze commissie is bezig met
het ontwikkelen van een aanpak. Het grootste obstakel zal
liggen bij het met elkaar vaststellen van wie waarvoor bevoegd
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mag zijn.

Hiermee komt de discussie op het onderscheid van
zeggenschap en beheer; dit zijn begrippen die steeds door
elkaar worden gebruikt. Zowel patiént als hulpverlener
hebben, ieder vanuit hun eigen verantwoordelijkheid,
zeggenschap. Die twee vormen van zeggenschap zijn van
elkaar athankelijk. In beginsel mag de patiént bepalen dat een
bepaalde hulpverlener geen toegang heeft tot zijn informatie;
de hulpverlener heeft dan het recht van behandeling af te zien.
De twee vormen van zeggenschap moeten dus goed op elkaar
aansluiten. Een heel andere vraag is wie het dossier beheert.
Beheer is een technische zaak. Het is dus goed voorstelbaar
dat een patiént iemand anders zijn dossier laat beheren, maar
wel zelf de zeggenschap behoudt. Het is dus niet zo dat je
beheer moet voeren om zeggenschap te kunnen uitoefenen.

Tenslotte wordt opgemerkt dat het niet zozeer gaat om
aanpassing van wet- en regelgeving, maar om de implementatie
van bijv. de WGBO, de Wet BIG en de Wet Bescherming
Persoonsgegevens.

Financiering/bekostiging

Wat zou er aan buidige financiering/ bekostiging moeten veranderen
om e-health te kunnen toepassen? E-bealth is heel breed begrip;
meeste winst on in nuldelijn en bij chronische patiénten te bebalen
gijn. Daar is nu geen financiering voor.

Op dit moment worden vele administratieve handelingen
verricht door medisch opgeleiden. Deze administratieve
workload is te verminderen door ICT toe te passen. Daarmee
is ook winst te behalen.

Tets anders is dat het nieuwe sturingsparadigma voor de zorg
(vraagsturing) ook invloed zal hebben op het kostenvraagstuk
en wel als volgt:

- Wanneer zorginstellingen meer worden afgerekend op
efficiéntie en niet met handen en voeten aan regels
gebonden zijn, zijn er ook incentives om efficiénter te
werken. Wanneer ze bovendien de voordelen van
efficiénter werken zelf kunnen benutten, zal dat een extra
stimulans zijn.

- Anderzijds zal het gebruik van Internet tot meer vraag
naar zorg leiden. Dat leidt in beginsel tot kostenverhoging,
tenzij patiénten/zorgvragers meer duidelijkheid verschaft
wordt. Dat kan op twee manieren: 1) door zorgvragers
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wegwijs te maken in het oerwoud van Internet (zie het
advies Patiént en Internet) en 2) door te bevorderen dat
de informatie die patiénten verkrijgen, overeenstemt met
de richtlijnen die beroepsbeoefenaren hanteren. Deze
afstemming zou bovendien ten goede komen aan de arts-
patiéntrelatie.

Behalve bestaande aanbieders die e-health diensten gaan
aanbieden kunnen ook nieuwe vormen van hulpverlening
ontstaan (bijv. aanbod van virtuele zorgverleners). De vraag is
hoe dit te financieren is. Opgemerkt wordt dat dit geen
probleem hoeft te zijn; het is een kwestie van zorgproducten
definiéren en van een prijskaart voorzien. Wat wel aparte
aandacht verdient, is de verwachting dat het aanbod van e-
health diensten tot een toename van onder andere second (or
third etc.) opinions zal leiden. Het is dus niet per definitie zo
dat de zorg goedkoper zal worden. Overigens is het in deze
gevallen aan de verzekeraars om te regelen wat precies onder
het pakket valt.

De vootrgestelde oplossing om voor de financiering van grote
infrastructurele voorzieningen aan te haken bij de bestaande
bouwregeling vindt veel weerklank. Wat de financiering van
software en dergelijke betreft leeft de opvatting dat een
stimuleringsregeling op zijn plaats zou zijn. Een andere optie is
de kosten van ICT integraal mee te nemen in de kostprijzen
van zorgproducten.

Wanneer er slechts één leverancier is, kan het probleem van
forse prijsopdrijving bestaan. De gesuggereerde oplossing van
open source software(dat wil zeggen de broncode is openbaar)
en aanbesteding lijkt hiervoor adequaat. Naar aanleiding
hiervan wordt opgemerkt dat een nadeel van juist veel
leveranciers is dat er enorme maatschappelijke verspilling
optreedt; denk bijv. aan de situatie rondom de HIS-en.

Hiermee komt de discussie (wederom) op het punt van
standaardisatie. Ten aanzien van communicatie is
uitwisselbaarheid voorwaarde; op dit punt moet men dus
standaardiseren en niet het zorgproces (zorginhoud). Het
voorstel om een onafhankelijke autoriteit aan te wijzen die
standaarden vaststelt, lijkt een goed voorstel. De overheid
moet die autoriteit benoemen en de bevoegdheden en
verantwoordelijkheden vaststellen op basis van
maatschappelijke uitgangspunten. De overheid is immers
verantwoordelijk voor het strategische niveau.
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De voorzitter dankt de aanwezigen voor hun bijdrage aan de
discussie.
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Bijlage 7

Achtergrondinformatie over verplicht
gebruik van technische standaarden

In het advies wordt in de paragrafen 3.4 en 4.2 gewezen op het
feit dat in het zorgveld niet in voldoende mate gebruik
gemaakt wordt van uniforme technische standaarden. Onder
‘technische standaarden’ worden in dit advies verstaan
standaarden die het mogelijk maken dat gegevens tussen
actoren in de zorg digitaal gecommuniceerd kunnen worden.
Dit houdt in dat deze standaardisatie betrekking heeft op de
wijze waarop gegevens uitgewisseld worden (transportmedium,
beveiliging, en dergelijke), de vorm waarin dit gebeurt (syntax)
en de betekenis die de uit te wisselen gegevens hebben
(semantiek). Bedoeld is dus niet de standaardisatie van het
medisch handelen in de vorm van protocollen, richtlijnen en
dergelijke.

In paragraaf 5.2 wordt geadviseerd een autoriteit aan te wijzen
die de bevoegdheid heeft bedoelde standaarden voor
gegevensuitwisseling op te leggen. In paragraaf 5.4 wordt
voorgesteld deze bevoegdheid te verlenen door de
Kwaliteitswet zorginstellingen en de Wet op de Beroepen in de
Individuele Gezondheidszorg hierop aan te scherpen.

De Raad realiseert zich dat dit een vergaand advies is. Dit is de
reden dat in deze bijlage dit advies wordt toegelicht. De
opvatting dat voor adequate digitale gegevensuitwisseling het
gebruik van uniforme standaarden noodzakelijk is, is
onomstreden. Reeds meer dan tien jaar is het zorgveld het
hierover eens. In dit kader kan verwezen worden naar adviezen
die in het begin van de jaren negentig door de Nationale Raad
voor de Volksgezondheid (NRV) zijn uitgebracht. Zoals
bekend bestond de Raad uit vertegenwoordigers van
belangrijke koepelorganisaties van zorgaanbieders, zorgvragers
en zorgverzekeraars in Nederland.

Het NRV-advies Structuurschets informatievoorziening zorg
(1990) werd in die tijd als een richtinggevend advies gezien. In
hoofdstuk 4 (Huidige toestand van de informatievoorziening),
paragraaf 4.4 (Knelpunten) van dit advies wordt gemeld: "Met
betrekking tot het geautomatiseerde informatieverkeer tussen

E-health in zicht 88



deelsectoren (en soms zelfs binnen deelsectoren) moet gesteld
worden dat eenduidige afspraken over de inhoud en betekenis
van gegevensgroepen, alsmede afspraken over de codering
daarvan veelal nog ontbreken."

Vervolgens wordt in Hoofdstuk 7 (Voorgestelde
maatregelen/aanbevelingen), paragraaf 7.2.3
(Gegevensuitwisseling tussen deelsectoren) van het advies
geadviseerd: "In paragraaf 4.4.3 is aangeduid dat doorgaans de
zender van gegevens degene is die bepaalt welke gegevens uit
het hem beschikbare materiaal worden verstrekt. In die
gevallen dat een partij (beroepsbeoefenaar, instelling,
ziektekostenverzekeraar, enz.) gegevens nodig heeft van een
andere partij teneinde een hem opgedragen taak adequaat te
kunnen uitoefenen, dienen er in beginsel afspraken tussen
betrokkenen te worden gemaakt. Uitgangspunt hierbij is de
informatiebehoefte van de ontvanger, aannemende dat de
gewenste informatie ook door de potentiéle verstrekker wordt
vastgelegd. Zoals in paragraaf 7.1 aangegeven, ligt het in de
rede dat betreffende koepelorganisaties in overleg treden en
over gegevensuitwisseling afspraken maken: het tezamen met
de (koepel)organisatie die het aangaat vaststellen van
standaarden voor gegevensuitwisseling betreffende het
berichtenverkeer tussen de leden van de koepelorganisatie en
de (leden van de koepel)organisatie waarmee wordt
gecommuniceerd."

In voornoemd advies van 1990 wordt een beroep gedaan op
koepelorganisaties om te standaardiseren.

Vier jaar later komt deze problematick opnieuw in de NRV
aan de orde naar aanleiding van een adviesaanvraag van de
toenmalige staatssecretaris van Welzijn, Volksgezondheid en
Cultuur. In hoofdstuk 2 (Advies), paragraaf 1 (Inleiding) van
dit NRV-advies Codrdinatie van standaardisatie van
informatievoorziening (1994) staat geformuleerd: "In de
adviesaanvraag geeft de staatssecretaris van WVC het belang
van standaardisatie aan. Ook het veld is deze mening
toegedaan; het belang van standaardisatie is onomstreden.
Alhoewel er op diverse plaatsen belangrijke aanzetten tot
standaardisatie worden gedaan, is het gebruik van standaarden
voor gegevensuitwisseling in de zorgsector minder omvattend
dan vrijwel iedereen voor wenselijk houdt. Globaal gezien zijn
hiervoor vier oorzaken aan te duiden:
- op bepaalde aandachtsgebieden zijn er geen of te weinig
(door het zorgveld geaccepteerde) standaarden;
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- op bepaalde aandachtsgebieden zijn er wel standaarden,
maar ze worden (nog) niet (in voldoende mate) toegepast;
- voor hetzelfde aandachtsgebied zijn er meerdere niet
compatibele standaarden;
- op bepaalde aandachtsgebieden worden er verschillende
versies van dezelfde standaard toegepast.”
En voorts: "Wezenlijk in dit kader is een goede afstemming of
codrdinatie van activiteiten op het gebied van de
standaardisatie van de informatievoorziening in de zorgsector.
Onder meer in de Structuurschets informatievoorziening zorg
die de Raad in 1990 uitbracht, wordt hierop gewezen:
koepelorganisaties dienen een belangrijke rol te vervullen bij
het binnen hun (deel)sector tot stand brengen van een
adequate informatievoorziening en waar mogelijk met andere
koepelorganisaties afspraken te maken over een adequate
gegevens/berichten-uitwisseling met andere (deel)sectoren.
Zeker op het gebied van standaardisatie is dit niet voldoende:
het is essenticel dat boven het niveau van de afzonderlijke
(deel)sectoren codrdinatie plaatsvindt. De Raad onderschrijft
het voornemen van de staatssecretaris van WVC om tot een
codrdinatiepunt voor standaardisatie van de
informatievoorziening in de zorgsector te komen. De
standaardisatie van de informatievoorziening betreft niet
alleen de betekenis (semantiek) van gegevens, maar ook de
vorm waarin (syntax) en de wijze waarop (onder andere
transportmedium) gegevens uitgewisseld worden."

In hoofdstuk 2 (Advies), paragraaf 2.2 (Uit te voeren taken)
worden hieraan de volgende conclusies verbonden: "In de
praktijk zijn er drie mogelijkheden om ontwikkelde
standaarden te implementeren:

- op vrijwillige basis;

- via verwijzing in overeenkomsten/contracten;

- op basis van wet- en regelgeving.

Potentiéle gebruikers dienen tot het gebruik van standaarden
gestimuleerd te worden door degenen die hen
vertegenwoordigen in het platform, door de
koepelorganisaties die hun verantwoordelijkheid dienen te
nemen om standaardisatie te bevorderen en door de
uitvoerende stichting. Door een standaard te autoriseren,
committeren betrokken partijen zich in deze zin. Dit kan
onder meer geoperationaliseerd worden, doordat overheid en
andere betrokkenen hun informatiebehoeften volgens deze
standaarden definiéren. Voorts kan het gebruik gestimuleerd
worden door proefgebruik in de ontwikkelingsfase en door zo
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snel mogelijk de standaard op een toegankelijke wijze
beschikbaar te stellen (marketingfunctie).”

Deze binnen het zorgveld onomstreden visie en intentie
hebben evenwel niet tot de noodzakelijk geachte
standaardisatie geleid.

In 1996 kwam deze problematick opnieuw aan de orde naar
aanleiding van een adviesaanvraag aan de Raad voor de
Volksgezondheid en Zorg (RVZ). In hoofdstuk 3 (Huidige
situatie), paragraaf 2 (Knelpunten) van het RVZ-advies
Informatietechnologie in de zorg (1996) staat vermeld:
“Zinvolle toepassing van IT, die zijn betekenis vooral vindt in
het overbruggen van tijd en plaats (doot gedigitaliseerde
gegevens snel geautomatiseerd te verkrijgen), vereist het
gebruik van technische communicatiestandaarden en op
zorggebied een aantal inhoudelijke zorgstandaarden. Maar:
- op bepaalde aandachtsgebieden zijn er geen of te weinig
(door het zorgveld geaccepteerde) standaarden;
- op bepaalde aandachtsgebieden zijn er wel standaarden,
maar ze worden (nog) niet (in voldoende mate) toegepast;
- voor hetzelfde aandachtsgebied zijn er meerdere niet
compatibele standaarden;
- op bepaalde aandachtsgebieden worden er verschillende
versies van dezelfde standaard toegepast.

Toepassing van standaarden dient onder meer te leiden tot:

- open infrastructuur en open systemen;
momenteel zijn er nog te veel belemmeringen om
gegevens uit te wisselen. Er zijn onvoldoende afspraken
binnen de zorgsector om dit mogelijk te maken. Er zijn
meerdere regionale netwerken, doch deze hebben geen of
in beperkte mate mogelijkheden om onderling gegevens
uit te wisselen;

- elektronisch Patiénten Dossier (EPD);
een verzameling van in het kader van de zorgverlening
relevante gegevens die in relatie tot elkaar door I'T-
hulpmiddelen onafhankelijk van tijd en plaats door
daartoe geautoriseerden benaderbaar zijn. Deze gegevens
staan primair voor de behandeling van de patiént via een
interface aan de behandelaar ter beschikking. Over onder
meer de structuur van een dergelijk dossier bestaat nog
geen overeenstemming.

Er zijn onvoldoende incentives tot standaardisatie.”
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Vervolgens wordt in hoofdstuk 5 (Aanbevelingen), paragraaf
5.1 (Open infrastructuur) geadviseerd: “Daarnaast dient er
binnen de zorgsector inhoudelijk gestandaardiseerd te worden,
dat wil zeggen er dienen afspraken gemaakt te worden over de
syntax van onderling uit te wisselen berichten en over de
semantiek van de uit te wisselen gegevens. Het zorgveld is
hiervoor primair verantwoordelijk. Het veld zal zich bereid
moeten tonen deze verantwoordelijkheid op zich te nemen.
Desondanks mag niet verwacht worden dat het veld deze klus
zal klaren zonder de steun van de overheid. Daarvoor lopen
de belangen van de verschillende partijen te ver uiteen en zijn
deze belangen niet specifieck voor één of meer sectoren,
waardoor het financiéle draagvlak onvoldoende is. De
overheid dient, gelet op het algemeen c.q. het macrobelang,
een belangrijk deel van de kosten die samenhangen met deze
standaardisatie te financieren (bijvoorbeeld via Centrale
Kas/Algemeen Fonds Bijzondere Zicktekosten ex Wet
Financiering Volksverzekeringen) en dient in dit kader eisen te
stellen aan de voortgang van de ontwikkeling en de toepassing
van standaarden. Het resultaat van de inspanningen dient niet
alleen gericht te zijn op het mogelijk maken dat er
gestandaardiseerd elektronische berichten kunnen worden
verzonden tussen de verschillende actoren in de zorgsector,
maar ook dat gegevens binnen heterogene systemen en
netwerken zinvol geaggregeerd kunnen worden. Dit maakt het
voor de overheid mogelijk om, al dan niet via intermediaire
organisaties als CBS en RIVM, geanonimiseerde gegevens te
verkrijgen over bijvoorbeeld de benutting van de capaciteit bij
aanbieders van zorg, ten behoeve van epidemiologie, e.d.
Vooralsnog ligt het primaat bij het zorgveld dat via het
Coodrdinatiepunt Standaardisatie Informatievoorziening
Zorgsector (CSIZ) tot afspraken over het gebruik van
standaarden dient te komen. Mocht over twee jaar (ultimo
1998) blijken dat hierbij geen wezenlijke vooruitgang wordt
geboekt, dan dient de minister van VWS (wettelijk) te bepalen
aan welke eisen de informatievoorziening tussen actoren in het
veld dient te voldoen, daarbij ondersteund door de in het
kader van de door het Nederlands Normalisatie-instituut
(NNI) op het gebied van de medische informatica te
ontplooien activiteiten.”

Vastgesteld kan worden dat ondanks de goede intenties die
organisaties in het zorgveld hebben, het niet mogelijk is
gebleken om op vrijwillige basis tot algemene implementatie
van technische standaarden te komen. De Raad kan dan ook
niet anders dan tot de conclusie komen dat een wettelijke
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verplichting tot het gebruik van bepaalde uniforme
standaarden onontkoombaar is. Het ligt voor de hand dat
daarbij standaarden worden voorgeschreven, waarover binnen
het zorgveld overeenstemming bestaat (maar die klaarblijkelijk
ondanks deze overeenstemming zonder wettelijke verplichting
niet geimplementeerd worden).
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Bijlage 8

Lijst van afkortingen

BKZ Ministerie van Binnenlandse Zaken en
Koninkrijksrelaties

CBS Centraal Bureau voor de Statistiek

CTG College Tarieven Gezondheidszorg

DBC’s Diagnose Behandel Combinaties

EER Europese Economische Ruimte

EPD Electronis patiéntendossier

EPN Electronic-highway Platform Nederland

EHTA E-Health Technology Assessment

EU Buropese Unie

EZ Ministerie van Economische Zaken

ICT Informatie- en Communicatietechnologie

HIPAA Health Insurance Portability and Accountability
Act

HIS-en Huisartsinformatiesystemen

HMO’s Health Maintenance Organizations

MTA Medische Technology Assessment

NEN Nederlands Normalisatie-instituut

NRV Nationale Raad voor de Volksgezondheid

PGB Patiéntgebonden budgetten

PKI Public Key Infrastructure

RIVM Rijksinstituut voor de Volksgezondheid en
Milieuhygiéne

RVZ Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

TTP Trusted Third Party

VIZI Stichting Virtuele integratie van Zorginformatie

VS Verenigde Staten

VWS Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en
Sport

WBP Wet bescherming persoonsgegevens

WGBO Wet op de geneeskundige behandelings-
overeenkomst

WVC Ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en
Cultuur

ZBO Zelfstandig bestuursorgaan
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Bijlage 9

Overzicht publicaties RVZ

De publicaties zijn te bestellen door overmaking van het
verschuldigde bedrag op bankrekeningnummer 19.23.24.322
tn.v. VWS te Den Haag, o.v.v. RVZ en het desbetreffende
publicatienummer.

Adviezen en achtergrondstudies

02/07
02/06

02/05
02/04

02/03
02/02
02/01
01/11
01/10
01/09

01/08

01/07
01/05

01/04E
00/06

00/05
00/04

00/03

Internetgebruiker, arts en gezondheidszorg
(resultaten onderzoek bij E-health in zicht)
Inzicht in e-health

(achtergrondstudie bij E-health in zicht)

E-health in zicht

Professie, profijt en solidariteit
(achtergrondstudie bij Winst en gezondheidszorg)
Meer markt in de gezondheidszorg
(achtergrondstudie bij Winst en gezondheidszorg)
'Nieuwe aanbieders' onder de loep: een onderzoek
naar private initiatieven in de gezondheidszorg
(achtergrondstudie bij Winst en gezondheidszorg)
Winst en gezondheidszorg

Kwaliteit Resultaatanalyse Systeem
(achtergrondstudie bij Volksgezondheid en zorg)
Volksgezondheid en zorg

Nieuwe gezondheidstisico's bij voeding
(achtergrondstudie bij Gezondheidstrisico's
voorzien, voorkomen en verzekeren)
Verzekerbaarheid van nieuwe gezondheids-
risico's (achtergrondstudie bij Gezondheidstisico's
voorzien, voorkomen en verzekeren)
Gezondheidstisico's voorzien, voorkomen en
verzekeren

Technologische innovatie in zorgsector
(verkennende studie)

Healthy without care
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