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Synopsis

In het project Succesvol ondernemen met eHealth wordt gewerkt
aan effectieve, hanteerbare en geaccepteerde benaderingen voor
het realiseren van evidence voor vernieuwende eHealth
oplossingen. Om een eHealth-innovatie ingebed te krijgen in de
zorg moet, afhankelijk van de context en het type zorg, een
innovatieroute worden gekozen. De partijen langs deze route (de
stakeholders) hebben elk hun eigen belangen bij de innovatie. Ze
zullen overtuigd moeten worden met argumenten (vaak
onderbouwd met evidence) die aansluiten bij hun belangen. In een
eerder rapport, Inventarisatie eHealth innovatieroutes en evidence,
(SomeHealth deliverable D1) is dit in detail uiteengezet.

In het voor u liggende rapport worden deze inzichten toegepast in
een specifieke casus: het Tele-Epilepsie project van UMC Utrecht,
Pontes Medical, SEIN en Kempenhaeghe. Meer informatie over de
gevolgde aanpak en de reultaten vindt u in de management
summary op pagina 5.

Het project Succesvol ondernemen met eHealth wordt mede
mogelijk gemaakt door een financiéle bijdrage van Stichting
Innovatie Alliantie. Aan het project nemen de volgende partijen
deel: Achmea Zorg en Gezondheid, ActiZ, Be4Care, BeagleBoxx,
Bonstato, College voor Zorgverzekeringen (CVZ), Consuming
Knowledge, DiaDerma, Dutch IT Consultants, Eusamed, Evalan,
EvoCare, Focus Cura Zorginnovatie, Health Valley, Installatie
Techniek Masseling, Isala Klinieken, MS Vereniging Nederland,
Nederlandse Patiénten Consumenten Federatie (NPCF),
Nederlandse Vereniging voor eHealth (NVEH), Nederlandse
Zorgautoriteit (NZa), Novay, SalesSpirit, SymaX, Syntens,
Valetudo Interpres, Zorgverzekeraar VGZ, Vos Projectadvies
Gezondheidszorg, VRC Telecom, en Hogeschool Windesheim.

Voor meer informatie, kijk op
http://www.windesheim.nl/somehealth of op de interactieve
projectwebsite http://www.somehealth.nl.
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Management summary

Het Tele-epilepsieproject van het Universitair Medisch Centrum Utrecht, Pontes Medical en de
epilepsiecentra SEIN en Kempenhaeghe heeft ten doel een medisch apparaat te ontwikkelen om
nachtelijke epilepsieaanvallen in de thuissituatie en in epilepsie-instellingen te kunnen detecteren. Dit
apparaat fungeert als alarmsysteem voor ouders en/of verzorgenden van patiénten met epilepsie die in de
nacht regelmatig aanvallen hebben. Nu worden deze aanvallen vaak gemist (in zorginstellingen) of is het
voor verzorgenden in de thuissituatie belastend om de patiént continue te monitoren. De belangrijkste
doelgroep zijn kinderen die thuis wonen en patiénten met een zware verstandelijke beperking die in
zorginstellingen wonen.

In het project Succesvol ondernemen met eHealth wordt gewerkt aan effectieve, hanteerbare en
geaccepteerde benaderingen voor het realiseren van evidence voor eHealth innovaties. Het doel is om
hierbij een overzicht te maken van de relevante partijen, hun belangen en de argumenten en evidence die
hen overtuigen. Er zijn vier verschillende routes te identificeren:

e Commerciéle route: de nieuwe toepassing wordt direct aan het publiek aangeboden. Om hen te
overtuigen zijn veiligheid, betaalbaarheid en draagvlak onder zorgverleners en/of
patiéntenverenigingen vaak van belang.

e Aanbiedersroute: deze route is interessant als een toepassing direct voordeel biedt voor de
zorgaanbieder. Voordeel kan bijvoorbeeld een efficiéntere zorgverlening zijn of een beter imago.

e Hoe route: een toepassing wordt onderdeel van zorg die al wordt aangeboden of vergoed. De
business case is echter niet sluitend te krijgen binnen de zorgaanbieder. De zorgverzekeraar (en
wellicht de Nederlandse Zorgautoriteit) komen er ook aan te pas en zijn geinteresseerd in een
goede business case en draagvlak.

e Wat route: een medisch technologische oplossing leidt tot nieuwe zorg die nog niet aangeboden of
vergoed wordt. In dit geval speelt het College voor Zorgverzekeringen (CVZ) een hoofdrol omdat
zij bepaalt of de zorg voldoet aan de stand van de wetenschap en de praktijk en of er noodzaak is
tot inclusie in het basispakket.

In voorbereiding op de thuistrial van het tele-epilepsieproject is aan de hand van de vier innovatieroutes
onderzoek gedaan naar de stakeholders, hun wensen en belangen en welke evidence hen overtuigt. In het
onderzoek is in eerste instantie gesproken met partijen die relatief direct betrokken zijn bij de ontwikkeling
van het tele-epilepsieproject, zoals de Epilepsievereniging Nederland en zorgverleners van SEIN en
Kempenhaeghe. Daarna zijn ook minder direct betrokken partijen geinterviewd, zoals adviseurs van het
CVZ en Achmea. De informatie uit de interviews is verwerkt tijdens affinity diagramming sessies die de
basis vormden voor dit rapport. De resultaten zijn in mindmaps terug te vinden in bijlage D.

Uit het onderzoek kwam naar voren dat voor de twee doelgroepen, patiénten die thuis wonen en patiénten
die in zorginstellingen wonen, de routes verschillend zijn:

e Voor thuis wonende patiénten is het besluit dat het CVZ aankomende september neemt cruciaal.
Afhankelijk hiervan zal het tele-epilepsiesysteem direct aan de patiént verkocht moeten worden
(commerciéle route), of in het basispakket opgenomen worden (wat route). Voor de commerciéle
route is het belangrijk om vertrouwen te creéren bij de patiénten. Dit kan door zorgverleners en
patiéntenverenigingen te overtuigen. Daarnaast is betaalbaarheid van groot belang.
Voor de wat route is het belangrijk om, na het besluit van het CVZ, met de zorgverzekeraars in
overleg te gaan. Het is voor de zorgverzekeraars belangrijk dat er een sluitende business case is.
Verder zijn veiligheid, draagvlak en opschaalbaarheid van belang.
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e Voor patiénten die in een instelling wonen hangt de route af van het type instelling waar het om
gaat. In het geval van epilepsiecentra is de aanbiedersroute het meest waarschijnlijk omdat deze
centra de financiéle ruimte hebben om in (geavanceerde) detectiesystemen te investeren. Voor de
aanbiedersroute is het belangrijk om de business case voor de zorgaanbieder sluitend te maken.
In het geval van instellingen voor verstandelijk gehandicapten lijkt de hoe route waarschijnlijker,
omdat deze instellingen minder financiéle ruimte hebben. Dit heeft te maken met een grotere
verscheidenheid aan patiénten in deze instellingen en de bijbehorende zorgzwaartepakketten. Bij
deze route is het, naast een enthousiaste zorgaanbieder, ook belangrijk om de business case voor
de zorgverzekeraar sluitend te maken.

Voor de thuistrial moet er dus gekeken worden naar de verschillende situaties en hun bijbehorende
(business) cases. Hierbij is het belangrijk om waar mogelijk gebruik te maken van harde cijfers. De
zorgverzekeraar is hier in het bijzonder in geinteresseerd. Daarnaast is het belangrijk om ontwerpwensen
van patiénten en zorgverleners mee te nemen.
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1 Inleiding

Het Tele-epilepsieproject van het Universitair Medisch Centrum Utrecht, Pontes Medical en de
epilepsiecentra SEIN en Kempenhaeghe heeft ten doel een medisch apparaat te ontwikkelen om
nachtelijke epilepsieaanvallen in de thuissituatie en in epilepsie-instellingen te kunnen detecteren. Dit
apparaat fungeert als alarmsysteem voor ouders en/of verzorgenden van patiénten met epilepsie die in de
nacht regelmatig aanvallen hebben. Nu worden deze aanvallen vaak gemist (in zorginstellingen) of is het
voor verzorgenden in de thuissituatie belastend om de patiént continue te monitoren. De belangrijkste
doelgroep zijn kinderen die thuis wonen en patiénten met een zware verstandelijke beperking die in
zorginstellingen wonen.

In Nederland is de zorg voor patiénten met ernstige epilepsie gecentreerd in twee epilepsiecentra, SEIN
en Kempenhaeghe, en de academische ziekenhuizen. In deze instellingen werken (kinder)neurologen als
behandelend arts en gespecialiseerde verpleegkundigen in de begeleiding van patiénten. Patiénten die in
instellingen wonen worden verzorgd door verpleegkundigen en verzorgenden.

In het project Succesvol ondernemen met eHealth wordt gewerkt aan effectieve, hanteerbare en
geaccepteerde benaderingen voor het realiseren van evidence voor eHealthinnovatie. Het doel is om
hierbij een overzicht te maken van de relevante partijen, hun belangen en de argumenten en evidence die
hen overtuigen. Binnen het tele-epilepsieproject wordt in 2014 een trial met het alarmsysteem in de
thuissituatie uitgevoerd. Door de methoden van ‘Succesvol ondernemen met eHealth’ toe te passen op de
tele-epilepsie casus kan inzicht worden verkregen in benodigd bewijs om belangrijke
stakeholders/belanghebbenden te overtuigen van het belang van implementatie. Deze resultaten zullen
worden meegenomen in de opzet van de trial.

Dit rapport beschrijft de bevindingen van het onderzoek dat is uitgevoerd naar de belanghebbenden van
het Tele-epilepsieproject, de belangen die zij hebben en bovenal de argumenten en evidence die hen
overtuigen.
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2 Methodologie

2.1  Zorginnovatieroutekaart

De zorginnovatieroutekaart ontwikkeld binnen het project Structureel ondernemen met eHealth vormde de
basis voor het onderzoek. De routekaart geeft schematisch weer welke partijen er betrokken kunnen zijn bij
een zorgvernieuwing.

behartiot
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Figuur 1: De zorginnovatie routekaart

Links op de kaart staat de zorgondernemer, de innovator. Hoe verder naar rechts we gaan, hoe minder
direct de partijen betrokken zijn bij de zorginnovatie zelf. Welke partijen voor een innovatieroute van belang
zZijn, hangt af van het type innovatie en welke route er gekozen wordt.

In figuur 1 zijn daarnaast de zorgaanbieder, de zorgverzekeraar en de overheid ‘uitgeklapt’. Onder deze
drie hoofdballonnen vallen namelijk meerdere rollen. Het is belangrijk om deze sub-rollen te onderscheiden
omdat elk van hen andere wensen en eisen kan hebben. Om een innovatie succesvol te maken is het
belangrijk om duidelijk te hebben welke partijen van belang zijn en welke wensen en eisen er zijn. In
hoofdstuk vijf wordt het onderscheid tussen de routes en hun respectievelijk belang voor het Tele-
Epilepsieproject verder behandeld.

2.2 Interviews en dataverwerking

Het onderzoek is uitgevoerd door interviews af te nemen met relevante partijen. Deze zijn in eerste
instantie geidentificeerd op basis van betrokkenheid bij het Tele-Epilepsieproject. In een later stadium zijn
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hier nog enkele partijen aan toegevoegd die door voortschrijdend inzicht relevant bleken. Het College voor
Zorgverzekeringen is hier een voorbeeld van.

De opzet van de interviews was semigestructureerd. Elk interview begon met een korte introductie aan de
hand van PowerPointslides’. Deze minipresentatie omvatte de karakteristieken en doelstellingen van het
project. Het was de bedoeling dat de geinterviewden hier tijdens de presentatie ook op reageerden. Het
interview spitste zich er verder op toe om de wensen, eisen en belangen van de verschillende gebruikers
boven tafel te krijgen.

De interviewverslagen vormden de basis voor werksessies waarin het team” de data clusterde en besprak.
Deze data vormde de basis voor dit rapport.

! Zie bijlage voor de PowerPoint presentatie.
? Met ‘het team’ wordt bedoeld: Judith van Andel, Willem de Haan, Ruud Janssen en Rutger van Merkerk.
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3 Stakeholders

In totaal is er tijdens het onderzoek met tien stakeholders gesproken. Tijdens een eerste werksessie van
het team waren de volgende stakeholders in eerste instantie geidentificeerd op basis van betrokkenheid bij
het project en verwacht belang bij het Tele-Epilepsiesysteem:
e Ton Tempels, Epilepsie Vereniging Nederland (EVN).
e Francis Tan en Johan Arends, Kempenhaeghe/ HoBo. HoBo is de dochteronderneming van
Kempenhaeghe verantwoordelijk voor onderzoek & ontwikkeling in de epilepsiezorg.
e Paul Augustijn, richtlijnencommissie Nederlandse Vereniging voor Neurologie (NvN) en Stichting
Epilepsie Instellingen Nederland (SEIN).
e Ben Vledder, Epilepsieverpleegkundige SEIN.

Tijdens de eerste interviews werd duidelijk dat het zinvol was om de volgende twee stakeholders ook te
interviewen vanwege hun rol bij de invoering van het systeem of belang bij een detectiesysteem:

e Marijke van Hees, Wilhelmina Kinderziekenhuis.

e Maaike Ballieux, Epilepsievereniging Nederland en ouder van een kind met epilepsie.

In de eerste vervolgwerksessie is daarna besloten om een aantal indirecter betrokken partijen te
benaderen. Deze zijn in het tweede deel van het onderzoek geinterviewd:

e Desirée Jenniskens, Nationaal Epilepsiefonds (NEF)

e Boudewijn Gunning, SEIN.

e Leonie de Zwart, Achmea

e Johan de Wit, College voor Zorgverzekeringen (CVZ).

3.1 Gebruikers en beslissers

In tabel 1 staat samengevat weergegeven welke stakeholders zijn geinterviewd en wat hun betrokkenheid
met Tele-Epilepsie is. Daarnaast wordt in de laatste kolom een onderscheid gemaakt tussen beslissers en
gebruikers. Dit onderscheid is handig omdat het soort evidence en argumenten voor beslissers en
gebruikers verschilt.

De beslissers zijn diegenen die overgaan tot het besluit om een systeem aan te schaffen of het te
vergoeden. Het gaat hierbij primair om financiéle beslissingen, maar daarnaast ook om beslissingen van
medische aard. Voorbeelden van beslissers zijn de zorgverzekeraar en de bestuurder van een ziekenhuis.
Echter de medisch specialist (die werkzaam is in een maatschap) is ook een beslisser. Het type evidence
dat de beslissers overtuigt is vaak een sluitende business case voor de specifieke partij die de (financiéle)
meerwaarde aantoont.

De gebruikers zijn diegenen die het systeem moeten gebruiken. Dit kan de medisch specialist zijn, de
epilepsieconsulent, maar ook een kind met epilepsie. De gebruikers worden overtuigd door evidence die
veiligheid aantoont, maar kunnen het bijvoorbeeld ook belangrijk dat een systeem gemakkelijk in het
gebruik is.

Het onderscheid tussen medisch beslisser, financieel beslisser en gebruiker is niet altijd even scherp. De
neuroloog bij SEIN of Kempenhaeghe is bijvoorbeeld aan de ene kant gebruiker en aan de andere kant
beslisser. Daarnaast zal een verzekeraar niet enkel op het financiéle plaatje letten, maar ook de veiligheid
van de patiént (haar cliént) willen waarborgen.
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Tabel 1: Overzicht van de stakeholders geinterviewd tijdens het onderzoek

Functie

Relatie tot TE

Gebruiker/beslisser

Organisatie

Belangenbehartiger

Ton Tempels EVN Directeur Direct betrokken ;
gebruikers
Francis Tan/ Kempenhaeghe Dlrectel_Jr Hobo, Hoofd Direct betrokken Geb_rwkers en
Johan Arends langdurige zorg beslissers
. Lid richtlijnencommissie . Beslisser en
Paul A t NvN/ SEIN Indirect betrokk .
aut Augustin v NVN/ Neuroloog ndirect betrokken gebruiker
Marijk . . . .
Hsgls e van WKZ Epilepsieconsulent Niet betrokken Gebruiker
Ben Vledder SEIN Epilepsieverpleegkundige | Direct betrokken Gebruiker
Maaik . . : Bel beharti
ae'u © EVN EpilepsiePlus EVN Direct betrokken eangen ehartiger
Ballieux gebruikers
Belangenbehartiger
Desirée . . . . gebruikers &
. NEF Projectleider/ voorlichter | Niet betrokken .
Jenniskens beslisser
hulpmiddelenregeling
Boudgwun SEIN Kmderneuroloog en Niet betrokken Besl|s§er en
Gunning psychiater gebruiker
Leonie de Achmea Kwaliteit en Innovatie Niet betrokken Beslisser
Zwart
Johan de Wit | CVzZ Adwseu'r . pakketbeheer Niet betrokken Beslisser
en kwaliteit
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4  Korte weergave van de interviews®

Door de verschillende achtergronden van de stakeholders die geinterviewd zijn, zijn er veel verschillende
zaken, wensen en eisen naar voren gekomen. Echter, wat bijna alle stakeholders gemeen hadden is dat zijj
oprecht geinteresseerd waren in het Tele-Epilepsieproject. Deze interesse kwam voort uit de mening dat
detectie en alarmering (in de thuissituatie) op dit moment beter kan. Ze waren benieuwd naar de beoogde
prestaties en doelen van het Tele-Epilepsiesysteem. In de onderstaande tabel is, per stakeholder, een
kenmerkende opmerking opgenomen die karakteristiek is voor het interview.

Tabel 2: Kenmerkende opmerkingen per interview

NEET ' Kenmerkende opmerkingen interview |
Ton Tempels Underpromisen en Overdeliveren

Francis Tan/ Johan | Tele-Epilepsie moet een life style product worden (voor epilepsiepatiénten), net
Arends zoals de airbag: “iedereen heeft het in de auto, weinigen gebruiken het.”

Paul Augustijn Het systemen moet alleen Klinisch relevante aanvallen detecteren

Kwaliteit van leven moet centraal staan, dit is voor iedereen anders. De afweging

Marijke van Hees of Tele-epilepsie hieraan bijdraagt moet elke keer gemaakt worden

Ben Vledder De bereidheid om te betalen voor een systeem zal laag zijn

Een systeem moet life saving zijn; de verwachtigen zijn hoog en schijnzekerheid

Maaike Ballieux
moet voorkomen worden

De doelgroep voor detectiesystemen is klein. Zowel de service van het NEF als de
Desirée Jenniskens | gedeeltelijke vergoeding van detectiesystemen door CZ e.a. wordt maar weinig
gebruikt

Het Tele-epilepsiesysteem moet haar meerwaarde in een head-to-headtrial

Boudewijn Gunning bewijzen

Het is belangrijk dat de business case sluitend is. Hoe ziet het nieuwe zorgpad

L ; 7 L .
eonie de Zwart eruit in vergelijking met het oude.

Johan de Wit --

4.1  Stoplicht voor Tele-Epilepsie

De opmerkingen in tabel 2 laten zien dat de belangen van de stakeholders verschillend van aard zijn. De
opmerkingen van bijvoorbeeld Maaike Ballieux en Ton Tempels zijn primair gefocust op het belang van de
patiént. Leonie de Zwart aan de andere kant benadrukt het belang van een sluitende business case en
stelt hiermee het financiéle aspect voorop.

Ondanks deze verschillen is het wel mogelijk om aan te geven hoe een stakeholder tegen het Tele-
Epilepsieproject aankijkt. In de volgende tabel geeft een stoplicht weer of het stoplicht voor de stakeholder
op rood, oranje of groen staat®. Dit is een inschatting van de grondhouding van de geinterviewde tijdens
het gesprek. De inschatting is gemaakt op basis van antwoorden die zijn gegeven, of opmerkingen of
kanttekeningen die werden geplaatst.

®De volledige interviewverslagen zijn bijgevoegd in de bijlage.
* De stoplichten zijn geinspireerd door, en een gesimplificeerde weergave van de Healthcare Innovation
Portal van Implementation 1Q. Voor meer informatie: http://www.healthcareinnovationportal.nl.
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e Een rood stoplicht betekent of dat de stakeholder geen toekomst ziet in het systeem, of dat de
stakeholder door de wet gebonden is en er op dit moment niets mee kan.

o Een oranje stoplicht betekent dat de stakeholder in principe positief was over het systeem maar dat
er nog bepaalde wensen en/ of eisen zijn waar aan voldaan moet worden®.

e Een groen stoplicht betekent dat de stakeholder in principe welwillend is tegenover het systeem.
Dit stoplicht is alleen gevonden voor de twee partijen die nauw betrokken zijn bij de ontwikkeling
van het systeem.

Tabel 3: Stoplichten Tele-Epilepsie

INEE!

Ton Tempels

' Stoplicht

Oranje

\ Wensen & eisen \

Onder geen beding schijnveiligheid. Het systeem moet
werken en de risico’s moeten duidelijk zijn.

Het systeem moet betaalbaar zijn, het liefst in het
basispakket.

Het systeem moet een life style product worden.
Gebruiksdrempel niet al te hoog, maar bereidheid tot training
als het werkt

Francis Tan/ Johan
Arends

Groen

Het systeem moet los van het lichaam staan. Huidige
plakkertjes leiden tot huidirritatie

Het systeem moet makkelijk in te regelen zijn

Het systeem moet een life style product zijn

Paul Augustijn

Oranje

Binnen NvN is aanvalsdetectie nog niet besproken

Het systeem moet draadloos ontwikkeld worden

Alarmering aan degene die het dichtstbij ‘staat’

Het systeem moet alleen klinisch relevante aanvallen
detecteren

De medisch specialist moet een rol hebben bij het systeem

Marijke van Hees

Oranje

Het systeem moet de bewegingsvrijheid niet belemmeren

Het aan- en uitzetten van modaliteiten voor meer/minder
privacy

Het gemak in gebruik is voor ouders belangrijk

Het systeem moet betaalbaar zijn

De medisch specialist moet een rol hebben bij het systeem

Ben Vledder

Groen

Het systeem moet de bewegingsvrijheid niet belemmeren en
moet niet met ‘plakkertjes’ vastzitten.

Het systeem moet betaalbaar zijn

Het systeem moet gemakkelijk zijn in gebruik en moet
makkelijk in te regelen zijn

Maaike Ballieux

Oranje

Het systeem mag geen schijnzekerheid wekken
Het moet makkelijk in te regelen zijn

®In tegenstelling tot het groene en rode licht, geldt voor het oranje licht dat het meer om een spectrum
gaat, waarbij er, afhankelijk van de wensen of de eisen die worden gesteld, meer evidence en/ of lastiger te
verkrijgen evidence verzameld moet worden.
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- Het systeem moet mobiel zijn
- Het systeem moet bereikbaar (betaalbaar) zijn
- Het systeem moet alleen alarmeren bij noodzaak

- Om onder de detectiesystemenservice van het NEF te vallen,
Desirée Jenniskens | Oranje is verklaring van arts noodzakelijk.
- Kan het systeem hergebruikt worden?

- Het systeem moet zich bewijzen in een head-to-head trial met
huidige systemen

- Meerwaarde moet aangetoond worden op een relevante
populatie, niet alleen op uitzonderingsgevallen

- Het systeem moet alleen Kklinisch relevante aanvallen
detecteren

- Het systeem moet geen angst creéren door medicalisering

- Geven ouders de zorg uit handen aan technologie?

Boudewijn Gunning Rood

- PRIMAIR: staat op rood omdat het CVZ haar besluit nog
moet nemen, daarna:
- Kiritische succesfactoren, zoals: veiligheid, draagvlak,

I(‘S;Sr;;:sé\t’;’an Rood opschaalbaarheid, probleemoplossend, substitutie
- Showstoppers: high level (maatschappelijke) business case,
duidelijk in kaart brengen oude en nieuwe zorgpad
- Nice-to-have’s: 0.a. meertalige beschikbaarheid
- Toegevoegde waarde voor Achmeaklanten
Leonie de Zwart Oranje - Hoe effectief is het systeem
(aanvullend pakket) - Maakt het Achmea aantrekkelijker voor huidige en nieuwe
klanten?
Johan de Wit Oranje - Is het conform de stand van de wetenschap en praktijk?

- Is het medisch specialistische zorg of hulpmiddelenzorg?

De tabel laat zien dat voor de meeste partijen het stoplicht op oranje staat. Dit komt omdat zij nog overtuigd
moeten worden. Voortbouwend op het vorige hoofdstuk, kunnen we ook hier weer het onderscheid maken
tussen beslissers en gebruikers. Gebruikers worden onder andere overtuigd door gemak in gebruik,
(individuele) betaalbaarheid van het systeem en/of veiligheid van het systeem. Beslissers kijken
vanzelfsprekend ook naar deze zaken, maar zijn bovenal geinteresseerd in een sluitende business case
die duidelijk aangeeft waar de (financiéle) meerwaarde van het systeem in zit. Dit is in het bijzonder als de
baten ergens anders ‘liggen’ dan waar de kosten gemaakt worden. Het CVZ kijkt daarnaast in het bijzonder
naar de ‘stand van de wetenschap en de praktijk’ en maakt afwegingen over toevoeging tot het basispakket
op basis hiervan®.

Twee partijen hebben een groen stoplicht. Dit omdat zij direct betrokken zijn bij het project en, met enkele
kanttekeningen, bovenal positief tegenover Tele-Epilepsie stonden. Twee partijen hebben een rood
stoplicht gekregen. Het stoplicht voor Boudewijn Gunning staat op rood omdat hij in het interview aangaf
dat hij niet overtuigd is door het systeem tot nu toe. Hij ziet graag dat het systeem in een head-to-head trial
tegenover bestaande systemen getest wordt, maar hij gaf hierbij meermaals aan dat hij dit niet positief

® Voor een volledig overzicht van de wensen en eisen, zie de interviewverslagen en de twee mindmaps.
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inzag. Voor Leonie de Zwart staat het stoplicht op rood omdat Achmea afhankelijk is van besluiten die het
CVZ neemt. Zodra het CVZ haar besluit genomen heeft gaat het stoplicht op oranje en kan Achmea
overtuigd worden met onder andere een business case. Voor de aanvullende verzekering geldt dat het
stoplicht nu al op oranje staat en dat Achmea met een goede business case overtuigd kan worden.
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Figuur 2: Routekaart met stoplichten Tele-Epilepsie
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5 Tele-epilepsie innovatieroutes

In dit hoofdstuk wordt verder ingegaan op de resultaten van de interviews aan de hand van de
innovatieroutes uit het Succesvol ondernemen met eHealth project. Per route wordt kort de essentie van de
route beschreven. Daarnaast worden relevante stakeholders benoemd, wat hun belangen zijn en hoe zijj
overtuigd worden. Met behulp van de resultaten uit tabel 3 en de interviewverslagen wordt dan specifiek
gekeken naar de mogelijkheden van de route voor het Tele-Epilepsieproject. Per route wordt als laatste de
vraag ‘Wat betekent dit voor de geplande thuistrial?’ behandeld.

5.1 Commerciéle route

In de commerciéle route wordt het Tele-Epilepsiesysteem direct aangeboden aan de patiént/ consument.
De patiént betaalt bij deze route zelf voor het systeem en het is dus belangrijk om de patiént te overtuigen
van de meerwaarde van het product. De belangrijkste stakeholders is dus, naast de zorgondernemer, de
patiént zelf, inclusief het informele zorgsysteem om hem heen (ouders, mantelzorgers). In het overtuigen
van de patiént kan de mening van een patiéntenvereniging of een zorgverlener cruciaal zijn. Daarnaast zijn
ervaringen van andere gebruikers belangrijk, alsmede keurmerken’.

pehartigt
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Figuur 3: Commerciéle route

’ Zie Factsheet Commerciéle route voor een uitgebreidere beschrijving.
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5.1.1 Tele-Epilepsie
Er moet voorop gesteld worden dat er in het onderzoek niet met epilepsiepatiénten zelf is gesproken. Uit
de interviews met onder andere de patiéntenverenigingen en de zorgverleners kwamen een vijftal
kernpunten naar voren:

o Veiligheid is een belangrijk punt voor de patiént. Het systeem moet een life saving device zijn en
moet zo veilig zijn dat ouders ook daadwerkelijk hun kind toevertrouwen aan het systeem.
Schijnveiligheid en schijnzekerheid mag dus niet gewekt worden.

e Financiéle Middelen: In meerdere interviews is de verwachting uitgesproken dat ouders weinig
bereid zijn om veel te investeren.

e Het systeem moet gemakkelijk te gebruiken zijn.

e Het systeem moet comfortabel zitten.

o Draagvlak is belangrijk voor ouders/ patiénten. Als het systeem aanbevolen wordt door specialisten
of patiéntenvereniging wordt het meer geaccepteerd.

Tele-Epilepsie direct aanbieden aan de patiént/ ouder van de patiént betekent dus dat er goed gekeken
moet worden naar de bovenstaande punten. Het is belangrijk dat het systeem veilig is, dat er duidelijkheid
is over de risico’s en dat er geen schijnzekerheid wordt gecreéerd. Daarnaast moet het systeem
gemakkelijk te gebruiken zijn. Als de patiént vaak terug moet om het systeem in te regelen dan wordt dat
als vervelend ervaren. Bovendien moet het systeem comfortabel zitten. In meerdere interviews werd
benadrukt dat een draadloos systeem en/of een systeem dat niet aan het lichaam vastzit de voorkeur heeft
omdat dit het comfort verhoogt. Ook draagvlak en aanbeveling door zorgverleners en
patiéntenvereniging(en) is belangrijk. De patiént hecht hier veel waarde aan.

5.1.2 Financiéle middelen

Kosten en betaalbaarheid zijn een cruciale factor en deze route heeft de meeste kans op succes bij een zo
laag mogelijke prijs. Wat deze prijs precies zou moeten zijn zou nader uitgezocht moeten worden, maar
een maximumbedrag van 500 euro is meerdere malen genoemd.

Een optie om deze route interessanter te maken is door middel van de service die het NEF sinds een
aantal jaar heeft. Patiénten kunnen op deze manier drie maanden lang een systeem uitproberen alvorens
over te moeten gaan tot aanschaf’. De financiéle drempel wordt op deze wijze verlaagd voor de patiént,
wat de bereidheid kan vergroten. Echter, de service van het NEF wordt momenteel niet in grote getalen
gebruikt.

Daarnaast vergoeden de verzekeringsmaatschappijen CZ, OHRA en Delta Lloyd het EMFIT matje (zonder
melder/ monitor) vanuit de aanvullende verzekeringen. Om in aanmerking te komen voor deze vergoeding
moet de patiént een artsenverklaring van een specialist van een derdelijnsinstelling hebben.

Leonie de Zwart stelde dat het voor toelating tot de aanvullende verzekering voor de verzekeraar (Achmea)
onder andere belangrijk is dat het systeem voor Achmeaklanten toegevoegde waarde heeft of dat Achmea

® Voor deze service gelden een aantal criteria. Deze zijn vermeld in het interviewverslag, te vinden in de
bijlage.
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met het systeem bestaande klanten kan behouden of nieuwe klanten kan aantrekken®. De business case
moet dus aantrekkelijk zijn en moet passen bij de visie en missie van de verzekeraar.

5.1.3 Wat betekent dit voor de thuistrial?

Zoals benadrukt zijn een aantal zaken belangrijk voor een succesvolle commerciéle Tele-Epilepsie route.
(1) Veiligheid staat voorop. (2) Draagvlak is van groot belang. Het is dus belangrijk om duidelijk te krijgen
wat patiéntenverenigingen en, bovenal, zorgverleners willen zien zodat zij het systeem aanprijzen. (3)
Ontwerpwensen van de patiént: wat is voor de patiént een systeem dat gemakkelijk in gebruik is. En (4)
maak het systeem bereikbaar/ betaalbaar. Ofwel door het voor een ‘lage’, nader te definiéren prijs, ofwel
door met het Nationaal Epilepsiefonds of zorgverzekeraars te kijken naar mogelijkheden.

5.2  Aanbiedersroute

In een aanbiedersroute wordt het systeem aangeboden aan de zorgaanbieder. De zorgaanbieder betaalt
dit systeem uit eigen middelen. Dit kunnen investeringsbudgetten zijn, maar ook ‘ruimte’ in vergoedingen
zoals Diagnose Behandelcombinaties (DBC’s) of Zorgzwaartepakketten (ZZP’S). Als de vergoedingen
aangesproken worden betekent dit feitelijk dat de marge voor de zorgaanbieder kleiner wordt.

De zorgaanbieder is dus de partij die overtuigd moet worden van de meerwaarde van het systeem en is
typisch geinteresseerd als zij er efficiénter door kan werken of er een gewenst imago versterkt wordt™.
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Figuur 4: Aanbiedersroute

® Voor een volledig overzicht: zie het interviewverslag, te vinden in de bijlage.
1% Zie Factsheet Aanbiedersroute voor een uitgebreidere beschrijving.

19

Christelijke Hogeschool Windesheim | Lectoraat ICT-innovaties in de Zorg
Campus 2-6 | Postbus 10090 | 8000 GB Zwolle | 088 469 98 93 | www.windesheim.nl



5.2.1 Tele-Epilepsie

Voor het Tele-Epilepsieproject is ten eerste het onderscheid tussen cure en care van belang omdat de
financieringsstromen hiervan verschillen. In het geval van zorg (care) wordt de vergoeding geregeld door
ZZP’s: dit is in feite een som geld die bij een bepaalde zorgzwaarte hoort. De zorgaanbieder is grotendeels
vrij in de keuzes die zij maakt over de invulling van de zorg. De zwaarte van een ZZP wordt bepaald door
het Centrum Indicatiestelling Zorg, de uitkering van een ZZP geschiedt door het zorgkantoor. Voor de
verschillende niveaus epilepsie (laag-midden-hoog) worden bovenop de ZZP’s ook nog toeslagen
toegekendll. In het geval van cure geschiedt vergoeding doormiddel van DBC’s. Tarieven hiervoor staan
vaak vast.

Het verschil tussen financieringsstromen van cure en care betekent dat er drie mogelijke situaties ontstaan:
Als een epilepsiepatiént in een...

e ...ziekenhuis behandeld wordt, dan zal de zorg betaald worden uit een DBC. Investeringen in het
Tele-Epilepsiesysteem zullen vergoed moeten worden uit deze DBC of uit de
investeringsbudgetten van het ziekenhuis.

e ...epilepsiecentrum behandeld wordt, dan zal de zorg betaald worden uit een DBC. Ook als de
patiént thuis verblijft (ziekenhuisverplaatste zorg*?). Wordt de patiént echter in het epilepsiecentrum
verzorgd, dan zal de zorg betaald worden uit een ZZP. Investeringen in het Tele-Epilepsiesysteem
zullen betaald moeten worden uit de DBC of ZZP vergoeding of uit de investeringsbudgetten van
het epilepsiecentrum.

e ...instelling voor verstandelijk gehandicapten verzorgd wordt, dan wordt de zorg betaald uit een
ZZP. Investeringen komen in dit geval uit de ruimte in de ZZP of de investeringsbudgetten van de
instelling.

In alle drie de situaties is het van belang om met de verschillende partijen binnen de zorgaanbieder in
overleg te gaan. Uit de interviews kwam naar voren dat de medisch specialist een centrale rol in het
beslissingsproces speelt bij ‘cure’-situaties in een epilepsiecentrum. De heer Gunning gaf aan dat binnen
SEIN de neuroloog een advies doet voor de aanschaf van een systeem ten behoeve van een behandeling
en dat een commissie dit goedkeurt of afwijst. Hierbij merkte hij op dat het hem nog nooit overkomen was
dat zijn advies niet gevolgd werd.

In het geval van ‘care’-situaties is naast de medisch specialist ook de epilepsieverpleegkundige en de
bestuurder (financiéle beslisser) van een instelling belangrijk. Vooral de bestuurder zal kijken naar een
goed sluitende business case waarin aangetoond wordt dat het systeem een meerwaarde heeft voor de
instelling.

In het onderzoek is er geen speciaal interview geweest met een VG-arts, maar tijdens het gesprek met
Boudewijn Gunning was er wel een VG-arts aanwezig. Hij gaf aan dat de vergoedingen vanuit het ZZP-
stelsel ontoereikend waren voor intensieve detectie- en bewakingssystemen.

" Nederlandse Zorgauthoriteit (2010), Beleidsregel CA-437 — Prestatiebeschrijvingen en tarieven
zorgzwaartepakketten.
12 Beroepsvereniging van zorgprofessionals (V & VN) (2013), Ziekenhuisverplaatste Zorg.
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5.2.2 Wat betekent dit voor de thuistrial/ vervolg?

Voor het Tele-Epilepsiesysteem moet een duidelijke keuze gemaakt worden waar het ingezet gaat worden.
Op basis daarvan kan de focus van het evidence verzamelingstraject aangepast worden:

1. Wordt het systeem ingezet als onderdeel van een behandeling dan speelt de medisch specialist
een belangrijke rol. Voor de medisch specialist is belangrijk dat een systeem veilig is, dat het geen
schijnveiligheid creéert, dat het enkel voor klinisch relevante aanvallen alarmeert en bovenal, dat
het systeem zich bewezen heeft ten opzichte van bestaande systemen in een head-to-head-trial.

2. Wordt het systeem ingezet als onderdeel van de (langdurige) zorg, dan is het belangrijk dat er een
business case opgesteld wordt die duidelijk de (financiéle) meerwaarde aantoont voor een
instelling. Cruciaal hierbij is dat het oude en nieuwe zorgpad in kaart worden gebracht, en dat
hieruit duidelijk naar voren komt dat het nieuwe zorgpad ‘beter’ is.

Als het systeem niet in de huidige budgetten van de zorginstelling past, dan kan alsnog worden geopteerd
voor een Hoe-route (zie paragraaf 5.3).

5.3 Hoe Route

De hoe route ligt in het verlengde van de aanbiedersroute en omvat situaties waarbij het tele-epilepsie
systeem onderdeel wordt van zorg die al wordt aangeboden of vergoed. In de onderhandelingen met de
zorgaanbieder blijkt dat in de huidige budgetten geen ruimte is voor het systeem. Er is bijvoorbeeld geen
sluitende interne business case mogelijk, of er is simpelweg geen ruimte om zelf te investeren. De
zorgaanbieder is wel enthousiast en ziet de meerwaarde in van het product, maar ziet geen mogelijkheden
om hier zelf voor te betalen. In de Hoe route stapt de zorgaanbieder dan met een sterk argument naar de
zorgverzekeraar toe. Past het systeem niet binnen een bestaande zorgprestatie, dan kunnen de
zorgverlener en zorgverzekeraar samen een aanvraag indienen bij de Nederlandse Zorgauthoriteit (NZa).
De NZa kan een prestatie aanpassen of een tijdelijke prestatie opstellen (beleidsregel innovatie).
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Figuur 5: Hoe route
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5.3.1 Tele-Epilepsie

In het interview met Boudewijn Gunning gaf de arts van de instelling voor verstandelijk gehandicapten aan
dat er in VG-instellingen geen ruimte in de budgetten is voor alarmering- en detectiesystemen.

Daarmee wordt de hoe route de belangrijkste kandidaat voor de VG instellingen.

Voor de behandelingen in ziekenhuizen en epilepsiecentra zal dit moeten blijken uit onderhandelingen met
de medisch specialisten en bestuurders van deze instellingen.

De reden dat de hoe route toepasbaar lijkt te zijn voor VG-instellingen is omdat epilepsiepatiénten deze
instellingen met patiénten met andere ZZP’s delen. Deze ZZP’s bieden waarschijnlijk geen of minder
ruimte voor alarmering en detectie.

In het geval van een hoe route gaat de geénthousiasmeerde zorgaanbieder in eerste instantie naar de
zorgverzekeraar om deze te overtuigen. De zorgverzekeraar hanteert verschillende criteria in haar
overwegingen®®:

e Schadelastreductie door substitutie of zelfmanagement.

e Draagvlak

e Opschaalbaarheid

Mocht blijken dat een bestaande zorgprestatie aangepast moet worden of dat een tijdelijk prestatie
opgesteld moet worden, dan zullen de overtuigde zorgverzekeraar en zorgaanbieder een aanvraag bij de
NZa indienen. Welke criteria de NZa op haar beurt hanteert en welke rol zij aanneemt moet nog
verduidelijkt worden.

5.3.2 Wat betekent dit voor de thuistrial?

Aansluitend op wat geldt voor de aanbiedersroute moet er ook hier duidelijk zijn in welke situatie het
systeem ingezet wordt. Zoals in paragraaf 5.3.1. beschreven is de meest voordehand liggende situatie
waar een hoe route ter sprake komt de VG-instelling.

Het is dus van belang dat er in eerste instantie een business case voor de zorgaanbieder wordt opgesteld
waaruit blijkt dat het Tele-Epilepsie systeem een meerwaarde heeft. Is de zorgaanbieder enthousiast, dan
moet er samen met de zorgaanbieder een business case opgesteld worden voor de zorgverzekeraar. Deze
business case moet focussen op schadelastreductie door substitutie of zelfmanagement. Wordt er op korte
termijn bijvoorbeeld een efficiénter zorgpad behaald, of wordt er op lange termijn voorkomen dat mensen
opnieuw beroep moeten doen op zorg. Het oude en nieuwe zorgpad moeten dus duidelijk in kaart gebracht
worden. Daarnaast is het belangrijk om draagvlak te creéren. In eerste instantie bij zorgprofessionals, maar
daarnaast ook bij bijvoorbeeld de pati€éntenverenigingen en beroepsvereniging.

5.4  Wat route

Deze route is van toepassing als een medisch-technologische toepassing leidt tot nieuwe zorg, die nog niet
wordt aangeboden of vergoed. Bijvoorbeeld omdat de aard of de werking van de zorg veranderen, of
omdat zorg kan worden geboden die voorheen niet mogelijk was. Deze route verloopt normaal gesproken
van onderaf en is het vervolg van een tijdelijke prestatie van het NZa.

13 Voor een indruk van de criteria, zie http://www.zonmw.nl/nl/programmas/programma-detail/ict-
ehealth/toetsingskader-projecten/.
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Figuur 6: Wat route

5.4.1 Tele-Epilepsie

Voor het Tele-Epilepsieproject is de Wat route interessant omdat de procedure op dit moment loopt bij het
College voor Zorgverzekeringen (CVZ). De procedure die momenteel loopt is echter anders omdat deze
van bovenaf geinitieerd is. Het gaat om de Functionele Omschrijving Hulpmiddelen Epilepsie. Het CVZ
heeft zichzelf opdracht gegeven om te kijken welke hulpmiddelen onder de hulpmiddelenzorg van het
basispakket moeten vallen. Het CVZ toetst dit aan de hand van een standaardprocedure:

e Ze kijkt naar de stand van de wetenschap en praktijk doormiddel van literatuur reviews, expert
interviews en consultatiemomenten met kernpatrtijen.

e Daarnaast toetst ze of er aan de vier principes (noodzaak, effectiviteit, kosteneffectiviteit en
uitvoerbaarheid) voor pakketbeheer voldaan wordt.

e In deze specifieke procedure wordt er nader bekeken wat onder medisch specialistische zorg valt
en wat onder hulpmiddelenzorg.

In onderstaande figuur is bovenstaande procedure schematisch weergegeven aan de hand van de
doorgetrokken lijnen. De stippellijnen geven aan wat de vervolgstappen zijn op het moment dat de
procedure doorlopen is:

e Als de procedure doorlopen is volgt er een advies aan de minister over de op te nemen zorg in het
basispakket.

e Wat betreft medisch specialistische zorg wordt de NZa geinformeerd over de aanpassingen. De
NZa kan DBC-onderhoud dan opdracht geven om DBC'’s aan te passen

o Wat betreft hulpmiddelenzorg wordt de zorgverzekeraar geinformeerd over de aanpassingen in het
basispakket. De zorgverzekeraar kan dan contracten afsluiten met leveranciers van systemen en
producten die in het basispakket zitten.
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Figuur 7: Epilepsie Wat route

5.4.2 Wat betekent dit voor de thuistrial?

Het CVZ brengt in september 2013 een advies uit aan de minister over hulpmiddelen epilepsiezorg, de
zogenaamde functionele omschrijving hulpmiddelen epilepsie. Het advies aan de minister zal aangeven of,
en welk soort hulpmiddelen onder medisch specialistische zorg zullen vallen, welk soort onder zal
hulpmiddelenzorg vallen en welk soort hulpmiddelen niet vergoed zal worden. Hulpmiddelen die onder
medisch specialistische zorg vallen maken onderdeel uit van een DBC en zo nodig zal de NZa de
betreffende zorgprestatie aanpassen. Hulpmiddelen die onder hulpmiddelenzorg vallen zullen vergoed
worden uit het basispakket. Omdat het hierbij gaat om een functionele omschrijving waarbij de stoornis als
uitgangspunt wordt genomen, zijn het de zorgverzekeraars die besluiten wat voor hulpmiddelen zij wel of
niet vergoeden. De zorgverzekeraars hebben de vrijheid om te kiezen welk systeem, dat voldoet aan de
functionele omschrijving, zij het beste/ interessantst vinden.

Op dit moment is het wachten op het besluit van het CVZ. Mocht het CVZ in september een positief advies
aan de minister geven, dan gaan de zorgverzekeraars een belangrijke schakel gaan vormen. Het is dus
van belang om een sluitende business case voor (eerst) de zorgaanbieder en (daarna) de zorgverzekeraar
te maken, om te laten zien dat Tele-Epilepsie aantoonbare en voor de zorgverzekeraar relevante
meerwaarde heeft. Omdat het om nieuwe zorg gaat lijkt substitutie lastig, maar als Tele-Epilepsie
aantoonbaar voor minder ziekenhuisopnamen zorgt in de toekomst dan is dit bijvoorbeeld een goede,
harde vorm van schadelastreductie.

Zoals hierboven al besproken is het echter ook belangrijk om aan de zorgverzekeraar te laten zien dat er
draagvlak is onder, onder andere, beroepsgroep en patiéntenverenigingen. Daarom is het zaak om
duidelijk te hebben welke wensen en eisen cruciaal/belangrijk/nice-to-have zijn voor de verschillende
partijen. In het verlengde van de andere routes kan hierbij gedacht worden aan bijvoorbeeld substitutie,
veiligheid, gebruiksgemak.
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6

Conclusies en aanbevelingen discussie

In dit rapport zijn vier routes besproken in het kader van Tele-Epilepsie:

Commerciéle route: Bij deze route wordt het Tele-Epilepsiesysteem door de patiént zelf
aangeschaft

Aanbiedersroute: Bij deze route investeert de zorgaanbieder in het Tele-Epilepsiesysteem

Hoe route: Deze route speelt als bestaande zorg op een andere manier wordt aangeboden én
deze niet door de zorgaanbieder zelf vergoed kan worden

Wat route: In het geval van Tele-Epilepsie speelt deze route. De procedure om vast te stellen of
nieuwe zorg aangeboden moet worden loopt bij het CVZ

Voor elk van deze routes zijn er punten aan bod gekomen die het succes kunnen bevorderen:

Commerciéle route: creéer vertrouwen bij de patiént en zijn naaste omgeving. Dit kan door middel
van aanbevelingen van zorgverleners en patiéntenverenigingen, ervaringen van gebruikers en
keurmerken. Uit de interviews kwam naar voren dat met name het eerste belangrijk is. Naast het
consulteren over specifieke wensen en eisen van de patiént is het dus belangrijk om ook de
zorgverlener en de patiéntenvereniging te overtuigen.

Daarnaast is de prijs van het product ook een belangrijke factor. Bij een te hoge prijs daalt het
animo.

Aanbiedersroute: deze route lijkt het meeste kans van slagen te hebben met ziekenhuizen of de
epilepsiecentra. Om hen te overtuigen van de meerwaarde is in de eerste plaats een overtuigde
medisch specialist belangrijk, daarnaast is ook de bestuurder belangrijk in verband met
investeringsbeslissingen. Voor zowel de medisch specialist als de bestuurder is het belangrijk dat
het systeem veilig is. Daarnaast moet een systeem haar meerwaarde aan kunnen tonen in een
head-to-head-trial met huidige systemen.

Verder is ook meerdere malen genoemd dat gemak in gebruik een vereiste is, dit geldt voor
patiént, directe naaste (mantelzorger), maar ook voor (epilepsie)verpleegkundige en medisch
specialist.

Hoe route: het meest waarschijnlijk in het geval van een instelling voor verstandelijk
gehandicapten. Bij deze route is een goede business case voor de zorgverzekeraar belangrijk.
Deze business case is idealiter opgesteld in samenwerking met de zorgaanbieder en toont de
meerwaarde in harde cijfers aan. Dit toont draagvlak.

Wat route: in september komt het CVZ met een advies. In dit advies wordt een onderscheid
gemaakt tussen medisch specialistische zorg en hulpmiddelenzorg voor epilepsie. Als Tele-
Epilepsie binnen de omschrijving voor hulpmiddelenzorg valt, dan start een aangepaste hoe route.
Het is in dit geval wederom zaak om aan te tonen aan de zorgverzekeraar dat Tele-Epilepsie
meerwaarde heeft (ten opzichte van andere systemen) in een sluitende business case. Ook in dit
geval is samenwerking tussen een zorgaanbieder en het tele-epilepsieteam noodzakelijk.

Specifiek voor de thuistrial zal het dus belangrijk zijn om een aantal zaken in acht te nemen en/of een
aantal vragen te beantwoorden voor de verschillende routes:

Wat betekent veiligheid voor een patiént en de ouder? Wanneer durft een ouder zijn of haar kind
aan Tele-Epilepsie toe te vertrouwen

Wat betekent gemakkelijk in gebruik? Zorg dat helder is wat de wensen van de patiént, ouder,
epilepsieconsulent, epilepsieverpleegkundige en medisch specialist zijn.
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e Zorg dat het systeem comfortabel is. Bijvoorbeeld door draadloze communicatie en/of remote
sensing.
e Zorg dat de business case voor de zorgaanbieder sluitend is. Denk hierbij aan:
o Toon aan dat het systeem een (financiéle) meerwaarde heeft voor de instelling. Zoals een
hogere efficiéntie of dat de kwaliteit van zorg verbetert.
o Toon aan dat het systeem veilig is.
o Toon aan dat het systeem een meerwaarde heeft ten opzichte van bestaande systemen in
een head-to-head-trial.
e Zorg dat de business case voor de zorgverzekeraar sluitend is. Denk hierbij aan:
o Schadelastreductie door substitutie. Vervangt Tele-Epilepsie zorg? Zorgt Tele-Epilepsie
ervoor dat er minder ziekenhuisopnames op de langere termijn zijn?
Voortbouwend op schadelastreductie: laat zien wat het oude en het nieuwe zorgpad zijn.
Toon aan dat het systeem veilig is
Toon aan dat het een probleem oplost.
Laat zien dat er draagvlak is.
Laat zien dat het product opschaalbaar is™.

O O O O O

Van de vier routes gaat de beslissing van het CVZ op korte termijn het meeste impact hebben voor het
gebruik van Tele-Epilepsie in de thuissituatie. Afhankelijk daarvan wordt duidelijk of Tele-epilepsie vergoed
gaat worden als hulpmiddel in het basispakket of niet. Valt Tele-Epilepsie straks niet onder de
hulpmiddelenzorg epilepsie, dan valt het gebruik in de thuissituatie in principe terug op de commerciéle
route. Een van de belangrijkste zaken is hierbij het kostenplaatje. De bereidheid om te betalen lijkt laag.
Om het financiéle obstakel op te vangen zouden de service van het NEF of de aanvullende verzekering
een uitkomst kunnen bieden. Daarnaast zou gedacht kunnen worden over vergelijkbare constructies,
waarbij de leverancier zelf een uitleenregeling opzet.

De aanbieders- en hoe route lijken op het eerste gezicht minder voor de hand liggend. Voor de
derdelijnsinstellingen valt de casus waarschijnlijk nog wel te maken, omdat deze ruimere budgetten
hebben, maar voor de ‘gewone’ VG instelling lijkt Tele-Epilepsie buiten bereik. Om dit scherp te krijgen zou
er een overzicht gemaakt moeten worden van huidige ZZP’s en vergoedingen en hoe Tele-Epilepsie hierin
zou passen. Dit zou in de vorm van een business case kunnen.

14 Voor een indruk van de criteria, zie http://www.zonmw.nl/nl/programmas/programma-detail/ict-
ehealth/toetsingskader-projecten/.
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Bijlage A: PowerPointpresentatie

Tele-Epilepsie

In een notendop

* Multimodaal

* Nachtelijke aanvallen

* Voor thuis

* Veiligheid en zorgontlasting

Het systeem

* Vier modaliteiten
— 3D accelerometers
-ECG
- Audio
— Video analyse
* Apparaat
— Twee sensoren om arm; elektroden op borst
~ Video en audio
~ Data draadloos naar computer voor analyse

Prestatie

* Streven van:
— Positief voorspellende waarde van 90%
— Niet meer dan 1 vals alarm per 24 uur

Doel (1/4)

Verbeteren van detectie van epilepsieaanvallen
in de thuissituatie

* Fysieke risico verkleind:
= lichamelijk letsel voorkomen
- Interventiemedicatie op tijd toedienen
— Verwarring/ dwalen beter opvangen

— Voorkomen aanvalsgerelateerd sterven en status
epilepticus

Doel (2/4)

* Disease management verbeteren

— Accuraat inzicht in aanvalspatronen voor evaluatie
en aanpassen persoonlijke therapie

— Betere behandeling kan leiden tot betere
cognitieve prestaties
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Doel (3/4) Doel (4/4)

* Bijdragen aan betere kwaliteit van leven * Socio-economisch effect
— Last is hoog voor patiént en directe omgeving — Minder intramurale zorg doordat patiénten eerder
door chronisch aspect naar huis kunnen
— Zorgen over missen aanvallen — Ziekenhuisopnames verminderen door vroege
— Betrouwbaar alarmeringssysteem kan zorgen interventie
wegnemen

— Patiént is autonomer (terug naar huis)
— Patiént kan in thuissituatie opgroeien
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Bijlage B: interviewverslagen

Gesprek met Ton Tempels, directeur Epilepsievereniging Nederland
(Face-to-face, 1 maart 2013. Ook aanwezig: Mark Bloemendaal)

Rol Ton Tempels, directeur EVN
De EVN is een patiéntenbelangenvereniging met ongeveer 5000 leden. Hiermee vertegenwoordigt het een
klein deel van de totale patiéntenpopulatie. Naast de EVN vertegenwoordigt ook het Nationaal
EpilepsieFonds epilepsiepatiénten.

Epilepsie in Nederland

In Nederland krijgt ongeveer 10% ooit een aanval, het wordt pas epilepsie genoemd bij herhaling. De
schatting is dat er ongeveer 120000 epilepsiepatiénten zijn in Nederland, hiervan is 50% snel aanvalsvrij
met medicatie, bij 15% kost het iets meer moeite, maar aanvalsvrij op termijn. De resterende 35% houdt
aanvallen, dit komt neer op een groep van ongeveer 40000 mensen.

Mensen met aanhoudende aanvallen vormen een kleine groep, maar kennen wel relatief grote
achteruitgang in kwaliteit van leven door psychosociale effecten, cognitieve effecten en/of de
standaardprocedure van behandelen die negatieve impact heeft (eerst pillen, dan pas andere opties).

Epilepsieaanvallen

Epilepsie kan komen door stimulans van licht, video, audio, alleen met koorts, veroudering (‘aftakeling’ van
de hersenen), genetische predispositie (noord-Afrikanen). Verder schatte Ton Tempels dat er op jaarbasis
ongeveer 6000 tot 8000 debuten zijn.

Type aanvallen zijn divers: van kleine aanvallen, bijv. continue bewegen vinger tot zwaardere aanvallen,
met mogelijke overgang naar status epilepticus. Daarnaast nog SUDEP (Sudden Unexpected Death in

Epilepsy).

Behandeling epilepsie

De standaardprocedure is om eerst medicatie te proberen (‘de hele medicijnenberg doorwerken’) en dan
pas verder te kijken naar bijvoorbeeld Nervus Vagus Stimulator of epilepsiechirurgie.

(Ton Tempels gaat kort in op Nervus Vagus Stimulator: -In Nederland ongeveer 700 — 800 dragers. -
Apparaat inbrengen + productiekosten 24000,- Euro. -Break-even point in vergelijking met normale
behandeling (puur medische kosten) ligt op 18 maanden.)

Detectiesystemen en prestatie

Ton Tempels merkt op dat knutselaars al lang bezig zijn, bijv. ouders die voor hun kind een
detectiesysteem ontwikkelen. Ton ziet twee grote groepen: Aan de ene kant de patiénten die niet
aanvalsvrij zijn en aan de andere kant de aanvalsvrije patiénten. Voor deze laatste groep kan het systeem
werken als betrouwbaarheidssensor (kwaliteit van leven).

Tele-epilepsie zou voor deze groepen een uitkomst bieden. Belangrijkste opmerking die Ton hierbij maakt
is dat het systeem geen schijnveiligheid moet creéren (“‘underpromisen en overdeliveren”). In zijn ogen
moet minimaal 95% van de aanvallen gedetecteerd worden. Wat betreft valse alarmen verwacht hij dat dit
niet een heel groot probleem zal zijn (“mensen rennen graag voor een vals alarm omhoog en
chagrijnigheid zal wel meevallen”). Hij noemt dat 1 op 3 meldingen een vals alarm mag zijn. Dit heeft alles
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te maken met de huidige situatie waarin ouders van kinderen met epilepsie verkeren: hun alertheid is
extreem hoog. Door TeleEpilepsie zou deze druk weggenomen kunnen worden.

In dit opzicht is het voor de EVN ook belangrijk dat een product genuanceerd gebracht wordt. Niet als een
wondermiddel als het dat niet waar kan maken, omdat dit schijnveiligheid en schijnbetrouwbaarheid in de
hand werkt.

Betaling & Vergoeding

Ton geeft aan dat een bedrag voor een apparaat van meer dan 500 euro veel is en enkel voor een kleine
groep. Als voorbeeld haalde hij het eigen risico voor epilepsiemedicatie aan dat minister Borst invoerde. Dit
ging om 10 gulden per jaar, grote consternatie en druk van leden op lobby vanuit EVN. Daarnaast merkte
hij op dat (oudere) epilepsiepatiénten een bepaalde gelatenheid hebben. Epilepsie hoort bij hen en de
drang om geld uit te geven is Kklein.

Het systeem moet dus in het zorgpakket of goedkoop aangeboden worden. Als het niet in de
basisverzekering kan, zou het wel in de aanvullende verzekering moeten kunnen. Ton stelde zich hierbij
nog wel de vraag of er meer bereidheid zou zijn als het een systeem een grote zekerheid geeft.

Markt
e De groep waarbij epilepsie levensbedreigend is, is volgens Ton relatief klein: 2000-3000 patiénten.
e Daarnaast is de schatting dat er per jaar 6000-8000 debuten zijn, 1000 hiervan komen in
aanmerking voor detectie-apparaat, en hiervan is 60% kind.
e 0ok zijn er de ouders met kind met epilepsie: De onzekerheid leidt tot continu toezicht op kind, dit
sloopt de identiteit van het kind. Kwaliteit van leven van kind en ouder gaat achteruit.
e Ton ziet aanbiedingsmogelijkheden in verschillende vormen:
o Instellingen: als diagnoseapparaat en voor monitoring in de instelling. Onderdeel van
zorgproces in instelling
o Chronische groep waarbij het om noodzaak gaat en zinvol is in de thuissituatie. Vanuit
zorgverzekering?
o Ouders met kinderen met (lichte) epilepsie. Ter verhoging van kwaliteit van leven en
normaal opgroeien kind bevorderen
o Nieuwe patiénten. Als vorm van zekerheid, gewenning, leren omgaan met epilepsie
(abonnementsvorm).
e Een aanbeveling vanuit de belangenvereniging is belangrijk, of van de specialist.

Gebruiksgemak
e De visie van Ton Tempels is dat het apparaat op de langere termijn een life style functie moet
hebben.
e Er zijn op dit moment 16 epilepsieconsulenten in Nederland. Dit zijn verpleegkundigen met
aantekening en kunnen goed helpen bij dit soort systemen
e Training/ gebruiksdrempel: niet al te hoog, maar wel bereidheid als het werkt

Belangrijke en interessante punten
e Epilepsie is voor velen (vooral de chronische gevallen) een onderdeel van hun identiteit. Ze zijn
ermee opgegroeid, zijn erdoor gevormd. De gevolgen hiervan moeten niet vergeten worden.
e Vergelijking wiegendood en SUDEP. Wiegendood was ook niet bespreekbaar, nu wel. Angst
ontstaan? Nee, wel bekendheid. RestAssured zou misschien kunnen helpen bij SUDEP - hier
liggen mogelijkheden
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op basis van Brits onderzoek schat Ton dit op 200 mensen per jaar (in Nederland). SUDEP komt
verhoudingsgewijs vaker voor bij mensen met grotere aanvallen, maar er heerst een taboe op
SUDEP. Er is geen aandacht voor bij artsen en ook geen aandacht voor in fondsenwerving.

Door medicatie (en/of minder goedwerkende apparaten) moeten WERKENDE apparaten zich erin
vechten. (medicatie = standaardprocedure)
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Gesprek met Francis Tan (& Johan Arends), directeur hobo & hoofd langdurige zorg
Kempenhaeghe
face-to-face, 6 maart 2013, ook aanwezig: Mark Bloemendaal

Rol Francis Tan & Johan Arends

Binnen Kempenhaeghe is Johan Arends Klinisch neurofysioloog, Francis Tan is hoofd langdurige zorg en
directeur van Hobo. Kempenhaeghe is een stichting met drie onderdelen. Een school voor speciaal
onderwijs, een instelling voor langdurige zorg en een ziekenhuis dat in epilepsie en slaapstoornissen
gespecialiseerd is. Hobo is de B.V. opgericht om subsidies die niet toegankelijk zijn voor Kempenhaeghe
binnen te halen (zoals WBSO). Hobo wordt gerund op subsidies (ZonMW, Agentschap NL) en geld wordt
enkel ‘verdiend’ voor het opzetten van nieuw onderzoek. Dit kan technisch onderzoek zijn, maar ook
andersoortig onderzoek t.b.v. epilepsiezorg.

Het budget van Kempenhaeghe is voor de helft in de langdurige zorg (AWBZ gelden) en voor de andere
helft Zorgverzekering (ZVW).

Doelgroep

De doelgroep voor Epilepsie in Nederland is vergelijkbaar met die in Duitsland. Volgens Francis Tan zijn de
voornaamste twee doelgroepen (1) ouders met kinderen met epilepsie en (2) zorginstellingen.

Ouders van epilepsiepatiénten: voor ongeveer 10% van 4000 kinderen die jaarlijks een debuut hebben zal
het systeem een ‘noodzaak’ zijn. Deze kinderen moeten bewaakt worden. Voor de overige 90% kan het
systeem de zorgen wegnemen. De kwaliteit van leven van kind en ouder kan dus verhoogd worden met het
systeem. Het is wel belangrijk dat de juiste balans tussen bewaking en alertheid gevonden wordt.
Zorginstellingen: het systeem kan interessant zijn voor zowel ziekenhuizen als instellingen voor langdurige
zorg. De bewaking kan altijd beter.

Systeem

Het is belangrijk dat het systeem draadloos uitgevoerd wordt. De plakkertjes die momenteel gebruikt
worden voor ECG’s kunnen leiden tot plaatselijke huidirritatie. Dit is een ongewenste bijkomstigheid. Het
gebruik van bijvoorveeld Radartechnologie zou daarom interessant kunnen zijn.

Daarnaast moet het systeem makkelijk in te regelen zijn. Bij wijze van moet het systeem marktklaar
afgeleverd worden, maar wel als onderdeel van een dienst. Dus niet een losstaand product, maar meer
dan dat.

Francis Tan en Johan Arends zien de beste mogelijkheden door het systeem als life style product weg te
zetten. Het moet ‘normaal’ worden voor epilepsiepatiénten (ouders van) om een dergelijk systeem te
hebben om zorgen weg te nemen. Er werd een vergelijking gemaakt met de airbag: “iedereen heeft het in
de auto, maar weinig mensen gebruiken het”.

Financiering

Momenteel loopt er een ‘lobby’ bij het CVZ om een omschrijving te krijgen omtrent hulpmiddelen epilepsie.
Als het product los op de markt gebracht zou worden, dan verwacht Johan Arends dat een prijs van 500
euro goedkoop zou zijn en een lage drempel zou vormen. Een bedrag van 2000 euro daarentegen is wel
een grote drempel.

SUDEP:
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SUDEP (Sudden Unexpected death in Epilepsy) kwam ook breed ter sprake.
Er is maar één populatiestudie gedaan naar SUDEP. Dit was in de VS. Weinig is bekend maar hieruit
kwam naar voren dat SUDEP een prevalentie heeft van 1 op 3000 (per jaar). Van de geschatte 120000
epilepsiepatiénten in Nederland gaat het dus om 40 mogelijke gevallen per jaar.
Ondanks grote onduidelijkheid is risico identificatie wel mogelijk:
Vaak jongeren
- Meer mannen dan vrouwen
Bij groepen met zware aanvallen grotere kans
o intern bij Kempenhaeghe is de kans 1 op 300 (per jaar)
o Bij Kempenhaeghe loopt de meerderheid het risico
Dravet syndroom (genetische afwijking), hogere kans op SUDEP

Daarnaast werd opgemerkt dat:
- Sudden Unexpected Death bij normale bevolking ook aanwezig, maar 23 keer vaker bij bevolking
met epilepsie
- Het meten van SUDEP is op dit moment een do-it-yourself bezigheid

SUDEP kan vergeleken worden met de wiegendood. Voor wiegendood is er gekeken naar de redenen
waarom het gebeurt (bed, kussen, materialen, ligging). Uiteindelijk bleken materialen en hoe een baby ligt
een invloed te hebben heeft echter wel de aandacht. Interessante is dat de maatschappelijke consternatie
die rondom wiegendood speelde, niet bij SUDEP aanwezig is.

Wel of niet melden van het bestaan van SUDEP kent voor en tegen kampen. Ouders wel of niet informeren
is de vraag? Detectie met behulp van Tele-epilepsie zou wellicht een rol kunnen spelen in het voorkomen
van SUDEP.
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Gesprek met Paul Augustijn, neuroloog en lid richtlijnencommissie epilepsie Nederlandse
Vereniging voor Neurologie
Telefonisch 3 april 2013

1. richtljnencommissie epilepsie NVN?

2. Zo ja, zijn er dan zaken waar de richtlijnencommissie anders tegenaan kijkt dan een individuele
neuroloog?

3. Nog andere mensen binnen uw netwerk die een interessante partij vormen om mee te praten

Rol Paul Augustijn
Paul Augustijn is kinderneuroloog bij SEIN Heemstede. Daarnaast is hij lid van de richtlijnencommissie
Epilepsie van de Nederlandse Vereniging voor Neurologie.

Richtlijnen

De richtlijnencommissie Epilepsie van de NVN heeft als doel de neurologen up to date te houden en de
meest actuele info voor kinderneurologen te verschaffen. De commissie houdt zich bezig met het opstellen
van richtlijnen die doel- en behandelingsgericht zijn. Deze richtlijnen zijn evidence based.

Tot op heden is binnen de commissie aanvalsdetectie nog niet aan de orde geweest. De thema’s veiligheid
en SUDEP zijn wel aan de orde geweest.

De commissie werkt vanuit een behandelperspectief, niet vanuit een bewakingsperspectief. Er moet dus
een onderscheid gemaakt worden tussen diagnosticeren (nuttig, niet noodzakelijk) en bewaken (veiligheid,
SUDEP en disease management).

Doelgroep

Van de epilepsiepatiénten is 70-80% snel aanvalsvrij: 30% blijft aanvallen behouden (30000 — 40000
mensen) . Kleine groep van de 30% die ‘echt’ risico houdt. Een grote meerderheid van deze kleine groep
heeft een (zware) handicap. Slechts een paar honderd tot 1000 hebben geen handicap, maar wel ernstige
epilepsie (schatting was 60 neurologen en elk kent 10 tot 20 mensen).

De groep waarnaar je dus kijkt is die van lastig en moeilijk instelbare epilepsie. Waarvan maar een klein
gedeelte geen last heeft van een handicap.

Systeem

Paul Augustijn’s persoonlijke kijk, reflecteert niet (per se) de mening van de commissie:

Het Tele-epilepsiesysteem is een stap in de goede richting. Je detecteert aanvallen met grotere
nauwkeurigheid. Nadelige bijkomstigheid is dat alle aanvallen gedetecteerd worden en alarmen voor
afgegeven worden. Het zou daarom een toegevoegde waarde zijn om aan het systeem een
zuurstofsaturatiemeter toe te voegen. Op deze manier kunnen aanvallen die niet gevaarlijk zijn, genegeerd
worden.

In de ontwikkeling is het belangrijk dat het systeem draadloos ontwikkeld wordt. De hartmonitoring en
accelerometer moeten dus draadloos verbonden zijn met een ‘kastje’. Aan de ene kant omdat mensen zich
moeten kunnen omdraaien in de slaap. Aan de andere kant omdat draden in ECG’s leiden tot (veel)
foutmeldingen. Ook noemde Paul Augustijn het gebruik van radartechnologie. Dit zou effectief zijn zelfs als
mensen onder de dekens liggen.
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De alarmering zou in de thuissituatie in principe direct aan de ouders moeten. Zij zijn erg alert en kunnen
het snelst ingrijpen. In een GVT of een RIBW kan een centrale wel helpen. Deze centrale kan dan de juiste
stappen ondernemen.

Prestatie

Het leven is nooit 100%. 100% aanvalsdetectie is een goed streven, maar het is ook belangrijk om duidelijk
te maken dat er altijd onzekerheden zullen zijn. Hier ligt een rol voor de medisch specialist,
verpleegkundige en/ of epilepsieconsulent. Het moet duidelijk zijn en duidelijk gemaakt worden wat de
kansen zijn en hoe veel waakzaamheid ouders/ patiénten zelf moeten betrachten.

Gebruik in zorginstelling

Op dit moment wordt er gebruikgemaakt van epistrators, schutdetectoren, camera’s en kantelalarmen. Een
grote verscheidenheid aan verschillende systemen. Als er een vervangend betrouwbaar detectiesysteem
zou zijn, zou dit zeker interessant zijn.

Nu epistrator, schutdetectoren, camera’s. Kantelalarmen. Duidelijk dat het in de intramurale setting ook wat
kan betekenen
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Verslag interview Marijke van Hees, Epilepsieconsulent WKZ
(face-to-face, 8 april 2013)

Rol Marijke van Hees, epilepsieconsulent

Marijke is epilepsieconsulent in het Wilhelmina Kinderziekenhuis. De epilepsieconsulent heeft drie taken
met als doel vermijdbare effecten te voorkomen: (1) Informeren over epilepsie aan patiénten (pro-actieve
houding), (2) makkelijk bereikbaar zijn voor patiénten (laagdrempeligheid) en (3) voorlichting geven op
scholen en kinderdagverblijven over epilepsie (bijvoorbeeld in het geval van weigering).

Het eerste gesprek met de epilepsieconsulent is 5 kwartier en wordt aan iedere diagnose epilepsie
toegekend. Naast de patiént — consulentgesprekken brengt de consulent ook ouders van kinderen met
epilepsie bij elkaar. In het WKZ zijn er relatief veel epilepsiegevallen.

Welke detectiemethodes zijn er momenteel in het WKZ?

Op dit moment wordt aanvalsdetectie gedaan met behulp van saturatiemeters en/ of hartmonitoring.
Daarnaast worden grote tonisch-clonische aanvallen gemeten met matten. Vooral de eerste twee
methoden kennen een grote hoeveelheid foutmeldingen. Daarnaast worden kleine en/of stille aanvallen
slecht gedetecteerd.

Het systeem
e Een eerste vraag is of het systeem de bewegingsvrijheid belemmert. Mocht dit een geval zijn, dan
kan dat als ‘irritant’ ervaren worden door jongeren. Marijke denkt dat dit minder problematisch is bij
verstandelijk gehandicapten.
e Zal er een mogelijkheid zijn om modaliteiten aan en uit te zetten? Bijvoorbeeld bij een puberende
patiént, dat de camera/microfoon uitgezet kan worden voor meer privacy.
Thuissituatie
Wordt het apparaat zo handig dat je het thuis kan gebruiken? Met andere woorden, is het gemak in gebruik
z0 hoog dat mensen zonder moeite mee aan de slag kunnen? Dit punt is voor ouders belangrijker dan voor
verpleegkundigen aangezien de laatsten (waarschijnlijk) vaker met het systeem gaan werken. Het zou
mooi zijn als het plug & play apparaat kan worden.
Als het in de thuissituatie gebruikt wordt door mensen met een zware vorm van epilepsie, hoe snel kan dan
hulp geboden worden? Als mensen alleen wonen, is het systeem dan nog interessant? Vindt alarmering
dan plaats via een centrale en laat je ambulancebroeders inbreken? Als dit kan dan lijkt het Marijke een
stap in de richting om de zelfstandigheid van deze groep mensen te vergroten

Gebruik in een zorginstelling

Marijke denkt dat het systeem ook zinvol kan zijn voor zorginstellingen. Zo zou het systeem wellicht andere
systemen met meer valsmeldingen kunnen vervangen, en/of (stille) aanvallen die nu onopgemerkt blijven
wel detecteren. Daarnaast zou door een ingebouwde geschiedenisfunctie teruggelezen kunnen worden of
er daadwerkelijk een aanval was.

Daarbovenop kan met behulp van het systeem wellicht inzicht verkregen worden in aanvalspatronen en
behandelstrategieén daarop aanpassen. Een patiént zou hiervoor ook het systeem mee naar huis kunnen
nemen en dat de gecreéerde data kan helpen in het bepalen van de juiste strategie

Prestatie
e Valsmeldingen: Bij saturatiemeters is dat tot 10 keer per nacht op het moment, dus in dit opzicht is
1 keer per nacht een grote sprong vooruit. Daar merkt Marijke echter wel bij op dat 1 keer nu
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‘redelijk aanvaardbaar’ is, maar het moet (1) niet structureel zijn en (2) door gewenning aan lage
hoeveelheid valsmeldingen kan het later weer als irritant ervaren worden

o Wat betreft missen aanvallen: Het mooiste is als je 100% haalt. Volledige zekerheid is echter niet
haalbaar. Het is belangrijk dat er geen schijnveiligheid ontstaat, in dit proces heeft de
epilepsieconsulent een grote rol. Hij of zij kan de voor- en nadelen van een systeem bespreken en
de patiént/ ouders aangeven waar men alert op moet zijn.

Financiering

Epilepsiepatiénten zijn terug te vinden in alle lagen van de samenleving. De vraag is dus ook hoe je het
systeem aan de economisch zwakkere groep aanbiedt? Een raambedrag van bijvoorbeeld 2000-3000 euro
zou voor zo’'n groep veel geld zijn.

Een uitleensysteem of huursysteem zou interessant zijn. Op die manier kunnen mensen gewend raken
voordat ze een beslissing tot aankoop nemen. Dit maakt het apparaat ook toegankelijker voor de
minderbedeelde mensen.

Bij indicatiestelling is de vraag of er noodzaak is of niet. Daarnaast is de vraag wat het oplevert: bespaart
het inderdaad ziekenhuisopnames? Voorkom je die echt?

Ook vindt Marijke dat we allemaal een verantwoordelijkheid hebben om de zorg betaalbaar te houden en
dit moet ook meewegen in beslissingen omtrent Tele-epilepsie.

Doel 1 fysieke risico verkleinen

Om lichamelijk letsel te voorkomen en verwarring en dwalen beter te opvangen ziet Marijke niet direct
aanknopingspunten. Andere methodes zijn hier effectief genoeg voor. Het toedienen van
interventiemedicatie is wel een optie, maar het is de vraag hoeveel kinderen met nachtelijke aanvallen in
een situatie terechtkomen die dit vereist. Is hier onderzoek naar gedaan? Ook aanvalsgerelateerd sterven
ondervangen is een interessante mogelijkheid, maar wederom de vraag of al onderzoek is gedaan naar de
grootte van de groep.

Stille, middelgrote aanvallen moeten de focus hebben: deze worden momenteel onvoldoende gedetecteerd
door matten en andere detectiemethoden.

Doel 2 Disease management verbeteren

In de beginsituatie speelt de epilepsieconsulent een rol in gewend raken aan therapie. Therapie aanpassen
en op de persoon toespitsen. Detectiesystemen kunnen hierin een rol spelen. Ook door gewenning te
verbeteren.

Doel 3: Kwaliteit van leven

Lastig wat de balans moet zijn tussen zekerheid en onzekerheid. Om de juiste afweging te maken moet er
gekeken worden naar ouders en kind. Het is daarbij belangrijk om in te zien dat er een verschil is tussen
ouders en ouders. Opvoedingsverschillen zijn er en de afwegingen moeten per geval gemaakt worden.
Hoe komt het dat ouders het gevoel hebben dat ze het kind niet alleen kunnen laten?Wat doe je met de
privacy van het (oudere) kind)?

Mevrouw van Hees vroeg zich af wat voor detectie er plaatsvindt: worden absences bijvoorbeeld ook
gedetecteerd? Is het nodig om dit soort aanvallen te detecteren?

Over het mogelijk eerder naar huis gaan van de patiént:
e Kan de ouder het aan? Als een kind veel aanvallen heeft en er dus continue alarmering is, is
dit wenselijk?

38

Christelijke Hogeschool Windesheim | Lectoraat ICT-innovaties in de Zorg
Campus 2-6 | Postbus 10090 | 8000 GB Zwolle | 088 469 98 93 | www.windesheim.nl



e Hoe gaat dit met alleen wonen? Wie wordt er gealarmeerd? De huisgenoot? De buurvrouw of
buurman?

Doel 4: socio-economische effecten
e Is het waar dat ziekenhuisopnames inderdaad verminderen? Hoeveel ziekenhuis opnames zijn
er uberhaupt? Is dit hard te maken?
e Komen er kinderen ’s nachts naar het ziekenhus en wat is het moment waarop de aanval
ontdekt wordt? Als er tijdige detectie plaatsvindt, er wordt gecoupeerd, in hoeveel gevallen is
het dan ‘voorbij’ en in hoeveel gevallen moet er toch hulp ingeschakeld worden?

(Vragen en opmerkingen:)
e Wanneer ga je het systeem toepassen? Veiligheid moet veiligheid zijn en niet schijnveiligheid
e Ga je iemand doorbehandelen totdat deze ‘suf is van de medicatie? Moet je niet op kwaliteit
van leven letten en per persoon bepalen wat de beste strategie is. — in verlengde: Moet een
camera altijd aan?
e De afweging moet zijn: heeft het zin of berokkent het schade..
e Kinderen die in een status (kunnen) raken moet je wel willen onderscheppen.
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Gesprek met Ben Vledder, ambulant epilepsieverpleegkundige SEIN.
(face-to-face, 20 maart 2013)

Rol Ben Vledder

Ben is epilepsieverpleegkundige binnen SEIN. Al vroeg begonnen met detectie. In eerste instantie met
omgekeerde luidsprekers (Epistrator), daarna een plank met drukmeters en toen de introductie van video-
observatie. Sinds 1986 bezig met video- en audio-observatie in de thuissituatie. Binnen SEIN zijn alle
bedden momenteel voorzien van video-observatie.

Als doel (visie) ziet Ben voor zich dat vanuit de kliniek mensen bewaakt kunnen worden op afstand (thuis),
met een systeem dat bijna 100% betrouwbaar is en waarbij de verpleegkundige bij een melding een beeld
krijgt, waarop hij/zij actie kan ondernemen.

Kosten & vergoeding systeem
e Epilepsie komt in alle lagen van de samenleving voor, en diegene uit de lagere sociale klassen
hebben niet de middelen om dure systemen aan te schaffen. Verder verwacht Ben dat de
bereidheid om te betalen in het algemeen laag is.
e Daarnaast merkte Ben op dat mensen met epilepsie vaak geen PGB hebben.
e CZ, Delta Loyd en OHRA vergoeden momenteel al wel gedeeltelijk de EMFIT via de aanvullende
verzekering.

Doelgroep

e In Nederland ongeveer 120000 mensen met epilepsie. Hiervan heeft ongeveer 25% een refractaire
vorm van epilepsie.

e In Nederland ongeveer 120000 mensen met een verstandelijke beperking. Hiervan heeft ongeveer
30% een vorm van epilepsie. Hiervan is de helft niet ‘weg te behandelen’ en komen nachtelijke
aanvallen relatief vaak voor. Bovendien zitten 65000 (van de 120000) mensen met een
verstandelijke beperking in een instelling.

Binnen SEIN

In SEIN zijn 400 bedden voor epilepsiepatiénten beschikbaar. Tijdens de nachtdiensten zijn er 6
medewerkers aanwezig. Er is een akoestisch bewakingssysteem. Ben geeft aan dat je hiermee 80% van
de aanvallen mist. Hij nuanceert dit door te zeggen dat je niet alle aanvallen hoeft te ondervangen.

Naar aanleiding van een uitzending van het EO-programma De Vijfde Dag van februari jongstleden zijn
binnen SEIN alle kamers van videobewaking voorzien. Daarnaast merkt Ben op dat men vroeger op
slaapzalen sliep, nu slaapt men vaak individueel op een kamertje. Vroeger merkte misschien iemand
anders op de zaal een aanval (misschien) op, terwijl dat nu niet meer kan.

Een nieuw detectiesysteem zou voor SEIN interessant zijn. Dit is zeker het geval voor het detecteren van
stille tonisch-clonische aanvallen. Valse alarmen zijn volgens Ben geen probleem.

Remote Sensing

In Ben’s ogen moeten detectiesystemen niet vastzitten aan de patiént. Hij doelt hiermee (ook) op de hart-
en bewegingsmonitoring van het Tele-epilepsieproject, waar dit niet het geval is. Systemen die vastzitten
aan de patiént zijn namelijk niet (1) prettig, (2) niet geschikt voor baby’s en (3) niet geschikt voor
verstandelijk gehandicapten. Deze laatste groep zou er (bijvoorbeeld) mee onder de douche kunnen
stappen.
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Daarom in zou er gebruik gemaakt moeten worden van Radartechnologie, geavanceerde geluidsanalyse of
een systeem als de EMFIT (bewegingssensor onder matras en monitor met analyse software).

Thuis

Ben benadrukt nogmaals dat betaling/ vergoeding van een detectiesysteem in de thuissituatie een
belangrijk punt is. Aangezien hij verwacht dat de bereidheid om te betalen laag is. Ben denkt dat
een oplossing kan zijn om een uitleensysteem op te zetten, zoals dat momenteel al gebeurd voor
bepaalde detectiesystemen. Op deze manier krijgen mensen de tijd om het systeem uit te
proberen alvorens het aan te schaffen.

Na diagnose epilepsie en vaststelling dat epilepsie niet onderdrukt kan worden, is een
detectiesysteem voor thuis interessant. Voorwaarde hiervoor is wel dat het gaat om regelmatige
aanvallen. Bij een of twee aanvallen per jaar is een systeem niet in te regelen, verwacht Ben.

Het systeem moet gemakkelijk zijn in gebruik (dit geldt in zekere mate ook voor gebruik in
instelling). Bij wijze van zou het ‘plug & play’ moeten zijn.

Inregelen moet zo automatisch mogelijk en men moet niet vele malen terug hoeven komen naar de
instelling voor het inregelen.

In het geval dat het systeem een alarm naar een centrale stuurt zou er ook een terugkoppelfunctie
in het systeem ingebouwd moeten worden. Bijvoorbeeld een videoverbinding waarbij de
alarmcentrale kan kijken hoe heftig een aanval is en welk type hulp ingeschakeld moet worden.
Een vraag van Ben was of het systeem ook bedoeld is voor jongeren/ adolescenten die graag het
huis uit zouden willen, maar tot op heden niet kunnen vanwege de epilepsie.
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Gesprek met Maaike Ballieux, EpilepsiePlus EVN
(face-to-face, 10 april 2013)

Rol Maaike Ballieux

Maaike is verantwoordelijk voor ‘EpilepsiePlus’ van de Epilepsievereniging Nederland. EpilepsiePlus staat
ouders van kinderen met moeilijk instelbare epilepsie bij en brengt hen met elkaar in contact. Maaike is zelf
ook moeder van een tienerzoon met moeilijk instelbare epilepsie.

Veiligheid

Voor ouders is het belangrijk dat een detectiesysteem een life saving device is. Je wilt levensbedreigende
aanvallen ondervangen, zodat je kan couperen of medische hulp kan inschakelen. De verwachtingen zijn
hoog, het is belangrijk om waar te maken wat er gezegd wordt. Hoe communiceer je dat en hoe zorg je
ervoor dat er geen schijnzekerheid ontstaat? De realiteit is op dit moment ook dat mensen sterven ondanks
het ‘toezicht’ van een detectiesysteem.

Tele-Epilepsie lijkt een stap in de goede richting te zijn. Het is op zich al een grote vooruitgang, maar het
besef moet er ook zijn dat het wetenschappelijk niet het einde van de rit is. Ontwikkeling zal dus door
moeten gaan. “Je moet ook dingen proberen om tegen een lamp aan te lopen en verder te ontwikkelen”.

Systeem

o Hoe wordt het systeem ingesteld? Als mensen vaak terug moeten komen om het in te regelen dan
is dit wel een belemmering. Deze belemmering is niet onoverkomelijk, maar wel onwenselijk

o Wat wil je weten? Op dit moment schrijff je overdag al ‘alles’ op. Over de nacht is minder
duidelijkheid. Extra kennis is gewenst, maar wat vooral belangrijk is, is dat dit in context wordt
geplaatst. Dus notificatie van een aanval moet niet op zichzelf staan. Er moet duidelijkheid komen
wat de risico’s zijn en wat je ermee aan moet als ouder/ verzorger. In die zin is het dus belangrijk
dat dit in samenspraak met neuroloog/ verpleegkundige gebeurt.

Prestatie

1 vals alarm per 24 uur is nog best veel. Moet wel in perspectief gezien worden en dit is iets persoonlijks.
Voor de een is 1 keer ok, terwijl voor de ander het de nachtrust overhoop gooit. Zijzelf heeft nu een
babyfoon en slaapt anders als haar zoon thuis is (lichter, merken van kleine verschillen).

Doel 1 fysieke risico verkleinen
- Een life saving device is hoog gegrepen en het is belangrijk dat er geen schijnveiligheid gewekt
wordt.
- 0ok zijn dwalen en dergelijke makkelijker op te vangen met simpelere techniek. Zoals een
aangepast bed

Doel 2 Disease management
- Wel de mogelijkheid om hier in verbetering te creéren, maar zoals hierboven al aangegeven moet
dit wel in context gaan en in nauwe samenspraak met de specialist.

Doel 3 kwaliteit van leven vergroten
Technische vereisten volgens Maaike:
- Plug & Play, makkelijk instelbaar en makkelijk in het gebruik

42

Christelijke Hogeschool Windesheim | Lectoraat ICT-innovaties in de Zorg
Campus 2-6 | Postbus 10090 | 8000 GB Zwolle | 088 469 98 93 | www.windesheim.nl



Het systeem moet mobiel zijn, zodat het bijvoorbeeld meegenomen kan worden naar
logeerpatrtijtjes

Maaike vertelt het verhaal van ‘Klein SEIN’, over het huis van een familie in Westerbork: Deze mensen
hebben alles ingericht op de epilepsie van hun kind. De vraag die ze hierbij stelt is: Gaat dit te ver?/ waar
trek je de grens?

Mensen zijn bang om iets te missen. Maar een kind moet ook opgroeien. Wat is de juiste balans
hierin? Kan Tele-Epilepsie een goede balans vinden.

Als je video uit kan zetten dan kan het de privacy vergroten (vriendjes/ vriendinnetjes) (dit gaat wel
over normaalbegaafde kinderen).

Geavanceerde aanvalsdetectie die niet bij elk wissewasje afgaat is key, hierdoor kunnen kinderen
normaler opgroeien. Het systeem zou dus idealiter alleen alarm moeten slaan in het geval van een
aanval die aandacht vraagt.

Doel 4 socio-economisch

Maaike vraagt zich af in hoeverre de socio-economische waar te maken zijn. Het hangt af van de persoon
of mensen daadwerkelijk niet meer opgenomen hoeven te worden, dan wel eerder naar huis kunnen. Haar
inschatting is dat dit maar een klein groepje is waar dit voor opgaat, dus concrete verschillen lastig in te
schatten.

Voor wie?

Mogelijkheid creéert vraag, dus als dit apparaat op de markt is dan zal er vraag naar ontstaan op
het moment dat er kennis over is.

Hoe bereikbaar wordt het apparaat? Wat kost het? Is het te huren? Komt er bijvoorbeeld een
constructie zoals het NEF voor Quo Vadis producten heeft (huur-uitleenconstruct)? Dit zijn een
aantal van de vragen die naar voren komen.

Maaike geeft aan dat vergoeding een belangrijke vraagstuk is. Als een systeem bijvoorbeeld 2000-
3000 euro per stuk zal gaan kosten is dat voor sommige mensen best veel. Zoals Maaike het stelt:
“Sommige mensen zullen er een vakantie voor laten schieten, voor jan modaal is dit 5-10 % van
het inkomen en is het lastiger op te brengen.” De uitleen-huur constructie waarbij ‘gewenning’ de
sleutel is kan interessant zijn. Dan kan daarna een geinformeerde beslissing voor aanschaf
gedaan worden.

Specialist speelt een centrale rol in het werken met het apparaat. De specialist moet aangeven of
het systeem zin heeft of niet voor een individu. Dit zorgt voor een stukje nuchterheid. Het is
daarom volgens Maaike belangrijk om in een gecontroleerde setting een risico evaluatie te doen en
inzicht te krijgen op het type epilepsie en het type aanvallen van de individuele patiént.
o Bijkomend probleem is dat aanvallen van kinderen kunnen veranderen (over tijd).

= Hoe ga je hiermee om?

= Opnieuw inregelen?
Het gebruik van het systeem, als met epilepsie in het geheel, moet goed begeleid worden:
Voorlichting is belangrijk, want mensen moeten alert worden op de juiste zaken. Hier ligt een rol
voor de Epilepsieconsulent/ verpleegkundige.
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Gesprek met Desirée Jenniskens, voorlichter/ beleidsmedewerker/ projectleider Nationaal
Epilepsiefonds
(Face-to-face, 6 juni 2013)

Rol Desirée Jenniskens/ NEF

Het NEF is een stichting, krijgt haar fondsen uit collectes en van donateurs. Met de fondsen wordt
wetenschappelijk onderzoek gestimuleerd, reizen voor epilepsiepatiénten en er zijn individuele subsidies
voor minder kapitaalkrachtige gezinnen. Deze subsidies zijn giften. Daarnaast ook belangenbehartiging
samen met EVN. Desirée is voorlichter en projectleider/ medewerker.

Detectiesystemenservice NEF
In 2009 is het NEF gestart met een project dat mensen in staat stelt een detectiesysteem voor drie
maanden uit te proberen. Het idee erachter is dat mensen een systeem uit kunnen proberen alvorens het
aan te schaffen. Dit omdat de systemen een behoorlijke investering zijn. Na drie maanden gaat ongeveer
de helft van de mensen over tot aanschaf van het systeem.
Dit project is ondertussen een vaste service van het NEF geworden. Voor deze service heeft het NEF
afspraken gemaakt met twee leveranciers van detectiesystemen: Vahlkamp en Quo Vadis.
Voorwaarden voor deelname aan de service zijn:

e Geregeld aanvallen hebben

e Oplastvan arts

e Toestemming geven voor verder onderzoek (oproepbaar zijn)

e Donateur zijn of worden of lid EVN

e max. 1 keer een systeem uitproberen

De service is bekend bij diegene die er over moeten weten: epilepsiecentra, consulenten, neurologen,
website. Een van de bevindingen was dat mensen die het systeem aanschaften aangaven dat het systeem
meer rust gaf (minder stress) en dat foutmeldingen niet als ergerlijk werden ervaren.

Vergoedingen EMFIT door CZ/OHRA/ Delta Loyd
Deze drie verzekeringsmaatschappijen vallen onder de dezelfde koepelorganisatie.

De EMFIT wordt zonder melder/monitor vergoed door deze verzekeringsmaatschappijen. Voor vergoeding
is een artsenverklaring nodig van een specialist van SEIN of Kempenhaeghe. De reden dat andere
systemen niet aangeboden worden via de verzekering is omdat CZ (et. al.) maar een contract wilden
afsluiten voor één systeem. Desirée denkt dat meespeelt dat dit een van de goedkopere systemen is,
waarbij opslag van gegevens niet mogelijk is en het instellen van het systeem lastig is.

Daarnaast is het systeem volgens Desirée tot op heden nog niet heel vaak aangevraagd via de
verzekering. Dit kan door bekendheid komen, maar ook omdat er 3elijns zorg aan te pas komt.

Desirée heeft de indruk dat er bij de centra geen urgentie is om detectiesystemen vergoed te krijgen.

Indrukken CVZ functiegerichte omschrijving
Desirée heeft het gevoel dat er in eerste instantie gekeken is naar effectiviteit en kosteneffectiviteit en dat
er nu gekeken wordt naar draagvlak. Er was expliciet aan de partijen in het veld gevraagd hoe het met
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protocollen en richtlijnen staat. Desirée is hier vanuit het NEF mee bezig, maar de urgentie bij
professionals lijkt niet al te hoog, vandaar opmerking hierboven over urgentie vergoedingen.

Desirée denkt dat veel van ‘ons’ af zal hangen (ons = de mensen die werken met epilepsie, van
professional tot belangenvereniging)

Tele-epilepsie
e Desirée vraagt zich verder af hoeveel ziekenhuisopnames er zijn bij mensen met moeilijk
instelbare epilepsie
e Hoe makkelijk wordt het om het systeem in te zetten? Is er hulp bij? Wordt het opgestuurd?

Opmerkingen

e De individuele subsidie van het NEF is slecht bekend, wordt maar door weinig mensen gebruikt. Is
een subsidie voor aanschaf epilepsiehulpmiddelen voor minder kapitaalkrachtige mensen. Drempel
is laag

e Desirée stelt dat als een specialist voor het gebruik van een systeem is en een medische
verklaring ervoor geeft, dat er dan gebruik gemaakt kan worden van de subsidie van het NEF.

e Hoe zit het met epilepsiemonitoring in de AWBZ: Zorgzwaartepakket 3 of 4 wel ruimte voor
monitoring (vergoeding). Maar epilepsiepatiénten hebben soms ook lager ZZP en dan is er geen
vergoeding voor monitoring en detectie?

e Zouden systemen hergebruikt moeten worden?

e Het aanvullend pakket van CZ, OHRA, Delta Loyd biedt een vergoeding aan voor Emfit. Andere
verzekeraars niet; wat nou als je verkeerd verzekerd bent?
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Gesprek met Boudewijn Gunning, neuroloog SEIN
(Face-to-face, 7 juni 2013) (ook aanwezig arts van VG instelling Pluryn(?) )

Rol Boudewijn Gunning

Boudewijn is neuroloog en psychiater voor kinderen. Hij is werkzaam bij SEIN. Als neuroloog legt hij
voorstellen voor de aanschaf/ inzet van duurdere systemen voor aan een adviescommissie. Hij heeft nog
nooit meegemaakt dat de commissie niet meegaat in het voorstel van de neuroloog.

Huidige systemen
Voor kinderen zijn er nu twee systemen die gebruikt worden, zowel intramuraal als extramuraal:
e Akoestisch systeem met een camera. In SEIN is dit met een controlekamer waar iemand tijdens de
nacht continu naar het beeld kijkt en dus kan kijken als het akoestische systeem een alarm geeft.
Voor de thuissituatie raadt Boudewijn hier het gebruik van een goedkoop systeem van Action/ Aldi
aan: een babyfoon met camera
e Voor de kleine groep waarbij alleen een zuurstofsaturatiemeter werkt wordt deze ingezet.
Boudewijn vindt deze systemen voldoende en zegt dat het Tele-Epilepsiesysteem aan moet tonen dat het
meerwaarde heeft over huidige systemen. En dat de meerwaarde aangetoond wordt in een head-to-head
trial met huidige systemen.
De valse alarmen die de huidige systemen geven zijn aanvaardbaar, ouders zijn namelijk alert en zullen
niet snel eigen alertheid aan technologie toevertrouwen.
In de intramurale setting heeft het missen van aanvallen ook te maken wie het uitluistert. Als een
medewerker aanvallen niet opmerkt, negeert of afdoet als onschuldig, dan kan dat tot onveilige situaties
leiden.

Prestatie Tele-epilepsie

Boudewijn vindt het streven van 90% van aanvallen detecteren niet interessant. Hij is meer geinteresseerd
dat je 100% van aanvallen die klinisch relevant zijn (ingreep behoeven) gedetecteerd worden. Valse
alarmen zijn niet zo’n probleem, zoals hierboven aangegeven.

Doel 1: fysieke risico verkleinen

Boudewijn ziet in het systeem geen meerwaarde voor het voorkomen van lichamelijk letsel, verwarring en
dwaling beter opvangen of aanvalsgerelateerd sterven. Voor het tijdig toedienen van interventiemedicatie
zou wel een rol weggelegd kunnen zijn. Hier is Boudewijn’s vraag echter nog wel wat de meerwaarde is,
wat levert het op? Wederom stelt hij voor dat dit in een head-to-head trial getest wordt.

Doel 2: disease management

Voor het aanpassen van behandelstrategieén/ therapie ziet Boudewijn geen rol weggelegd voor het
systeem. Een nacht aan de EEG volstaat volgens Boudewijn om hier inzicht in te krijgen. Het kunnen
bijhouden wat voor aanvalspatronen zich voordoen over langere tijd heeft geen meerwaarde in zijn ogen.

Doel 3: kwaliteit van leven

Volgens Boudewijn is epilepsie hebben het leven met onzekerheid over aanvallen. Een systeem dat alle
aanvallen detecteert heeft een impliciete boodschap in zich dat het erg is om aanvallen te missen. Dit
medicaliseert de zaak enorm. In een zekere zin introduceer je hiermee angst. Boudewijn ziet dit systeem in
de categorie “het is mogelijk, dus het moet” en hij vraagt zich af of dat goed is.
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Doel 4: socio-economische effecten
Hij ziet een vermindering van ziekenhuisopnames niet gebeuren, en ook niet dat mensen minder lang
intramuraal opgenomen hoeven zijn.

Vergoeding systemen

Boudewijn vindt het belangrijk dat er betere vergoeding komt voor systemen. Waar een
zuurstofsaturatiemeter voor thuis nu wel vergoed wordt zolang er een DBC loopt (ziekenhuisverplaatste
zorg), valt dit weg als de DBC afloopt. Dus de afstemming medisch specialistische zorg en
hulpmiddelenzorg moet beter.

Dit geldt, op een andere manier, ook voor verschil in vergoeding van detectiesystemen voor specialistische
centra (SEIN en Kempenhaeghe) en VG instellingen.

Opmerkingen
e Het is vooral belangrijk dat je aanvallen detecteert die klinisch relevant zijn. In welke gevallen je
noodmedicatie toe moet dienen. Als deze threshold ingebouwd is, is het systeem interessanter
e Meerwaarde moet aangetoond worden op een relevante populatie en niet op
uitzonderingsgevallen. En dan ook het liefst in een head-to-head trial met huidige systemen
e Wat is de acceptatiegraad voor het systeem: hoe kijken pubers ernaar om elke avond een systeem
om te doen? In hoeverre willen ouders de zorg uit handen geven aan technologie
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Gesprek met Leonie de Zwart, Kwaliteit en Innovatie bij Achmea
(telefonisch, 13 juni 2013)

Rol Leonie de Zwart/ Achmea

Kwaliteit en Innovatie bij Achmea. Is zelf veel met eHealth en monitoring bezig. Achmea als
zorgverzekeraar heeft meerdere afdelingen bij zorginkoop: langdurige zorg en medisch specialistische zorg
zijn bijvoorbeeld gescheiden. Achmea is als zorgverzekeraar geinteresseerd in vernieuwing

Het systeem
Leonie geeft aan dat het beoordelen van de prestaties die Tele-epilepsie wil behalen ter beoordeling zijn
van de onderzoekers van Achmea zelf.

Doel 1: fysieke risico verkleinen

Een vraag die Leonie stelt is: wat voor actie wordt er ondernomen? Hoe ziet de actie eruit als er een aanval
is, en is deze onderdeel van het zorgproces? Meet het systeem hoelang een aanval duurt en wat gebeurt
er met de informatie die het systeem genereert?

Een andere belangrijke vraag die Leonie stelt is: Wat is het verschil met de huidige situatie, voor Tele-
epilepsie?

Doel 2: disease management
Verder bouwend op de laatste vraag stelt Leonie de vraag wat het verschil is met de oude (huidige)
situatie? Hoe verandert het zorgpad en leidt dit tot (1) procesoptimalisatie en/of (2) arbeidslastverlichting?

Doel 3: Kwaliteit van leven verbeteren

De eerste vraag die Leonie stelt is: is het erg als je een aanval mist? En daaropvolgend, gaat bij iedere
aanval de kwaliteit van leven achteruit?

Het is voor Achmea belangrijk dat duidelijk aangegeven wordt hoe kwaliteit van leven gemeten wordt. Dit
geldt ook voor de kwalliteit van leven van de naasten (ouders). Leonie kan zich voorstellen dat kwaliteit van
leven van ouders achteruit gaat als ze de hele nacht op moeten blijven, en ook dat dit maatschappelijke
kosten (minder arbeidsproductiviteit) met zich meebrengt. Het is voor Achmea belangrijk dat dit meetbaar
is en duidelijk ingekaderd wordt.

Doel 4: Socio-economisch effect

In dit geval is het belangrijk dat je het oude (huidige) zorgpad en het nieuwe zorgpad in kaart brengt en dat
je aan de hand daarvan aantoont dat intramurale zorg minder/ niet meer nodig is of dat
ziekenhuisopnames niet meer nodig zijn.

Bij Achmea hebben ze databases met cijfers over opnames per aandoening.

Criteria voor toetsing

Er wordt een onderscheid gemaakt tussen kritische succesfactoren en nice-to-have’s. Onder kritische
succesfactoren valt onder andere veiligheid van een systeem, is er draagvlak, wat is de opschaalbaarheid,
lost het een probleem op, is er sprake van substitutie. Nice-to-have’s zijn bijvoorbeeld een meertalige
beschikbaarheid. Zogenaamde showstoppers zijn een high level business case en het duidelijk in kaart
hebben gebracht van het oude en het nieuwe zorgpad.

Inkoper
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e De procedure hangt af van de inkoper. Het is belangrijk om een goede business case te hebben
als de baten ergens anders vallen dan de kosten.

e Een inkoper wil een positieve business case zien: wat levert het op? In het geval van kwaliteit van
leven ouders: als zij minder werken en meer zorgen door de epilepsie van het kind dan moet je ‘in
cijfers vatten’ hoe het systeem hulp bij kan bieden.

e Als het duurder is: toon maar aan waarom het duurder moet/ mag zijn.

e Bij het schrijven van de business case is het belangrijk om helder te hebben wat de doelgroep is.

Medisch specialistisch

Een ziekenhuis maakt afspraken met een leverancier over een systeem A en doet dat op basis van een
business case. Achmea staat hiervoor open, maar een business case is wel een vereiste: “Vervangt het
huidige zorg, kan de specialist er efficiénter door gaan werken, leidt het tot arbeidslastverlichting, sluit het
aan bij het werk van de specialist” zijn vragen die beantwoord moeten worden.

AWBZ intramuraal

Als het onderdeel is van een ZZP, dan moet het binnen de business case van de zorgverlener met Tele-
epilepsie passen. Binnen de AWBZ is wel een bepaald groeibudget dat bedoeld is om nieuwe innovatie te
financieren. Daarnaast zijn er binnen Achmea ‘subsidiepotjes’ om een ideaal zorgpad te onderzoeken.

Aanvullende verzekering
In reactie op de gedeeltelijke vergoeding die CZ voor de Emfit heeft, geeft Leonie aan dat voor het
toevoegen van een systeem aan de aanvullende verzekering verschillende punten mee kunnen spelen:

e Heeft het voor Achmeaklanten een toegevoegde waarde?

e Hoe groot is de doelgroep?

o Watis de effectiviteit van het systeem

e Kunnen wij er bestaande klanten mee behouden of nieuwe klanten mee aantrekken?

e Als de doelgroep klein is, dan kan het minder interessant zijn om het in het aanvullende

verzekeringspakket te voegen.
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Gesprek met Johan de Wit, Adviseur pakketbeheer en kwaliteit CVZ
(face-to-face, 17 juni 2013)

Rol Johan de Wit, CVZ

Als adviseur houdt Johan zich vooral bezig met de paramedische zorg. Daarnaast ook hulpmiddelenzorg
en epilepsie is hier een van. Vanuit het CVZ zijn ze in 2008 begonnen met functiegerichte omschrijvingen
voor hulpmiddelen. Dit was ter vervanging van de limitatieve opsommingen die tot dan toe gebruikt werden.
Het idee achter een functiegerichte omschrijving is dat het flexibeler is, meer beweegruimte voor de
zorgverlener biedt en niet bij elke innovatie aangepast hoeft te worden. De stoornis wordt als uitgangspunt
gebruikt.

Hulpmiddelen epilepsie is opgestart omdat de limitatieve opsomming ‘kap ter bescherming van de schedel’
omgezet moest worden tot een functiegerichte omschrijving. Dit betekende dus dat er onderzoek gedaan
moest worden naar de stoornis en hoe de omschrijving precies vormgegeven moest worden.

Het onderzoek en uiteindelijke rapport

De eerste stap van het onderzoek is het Pallas rapport dat er nu ligt. Het CVZ heeft dit geinterpreteerd en
verwerkt in een consultatiedocument. Dit document (van 17 juni) wordt ter consultatie aan de betrokken
partijen gestuurd (EVN, NEF, SEIN, Kempenhaeghe, zorgverzekeraars). Alle partijen hebben vier weken
de tijd om op het document te reageren en conclusies te trekken. Alle meningen, ongeacht partij, wegen
even zwaar, mits ze onderbouwd zijn.

Aan de hand van teruggezonden opmerkingen en conclusies wordt er een conceptrapport geschreven, dat
begin september bestuurlijk naar alle betrokkenen gestuurd wordt om daarna voorgelegd te worden aan de
adviescommisie van het CVZ. Deze laatste stap wordt gevolgd door het advies aan de minister.

Stand van wetenschap en praktijk

In de eerste/ tweede fase is het belangrijkste dat duidelijk wordt wat “de stand van de wetenschap en de
praktijk” is. Dit heeft Pallas getracht in haar rapport in kaart te brengen en wordt aangevuld met de reacties
op het consultatiedocument. In het bepalen van de stand van de wetenschap en de praktijk is de
wetenschappelijke literatuur belangrijk, daarnaast zijn ook (onderbouwde) opvattingen/ meningen van
specialisten belangrijk. Het gaat om een combinatie van wetenschap en praktijk, en niet het één of het
ander.

Afbakening medisch specialistische zorg en hulpmiddelenzorg

Ketonensticks en saturatiemeters worden onder medisch specialistische zorg geschaard, terwijl voor
detectiesystemen en epilepsiehonden in september bekend wordt waar het onder geplaatst wordt.

In de afbakening en toekenning aan de ene of andere categorie wordt gebruikgemaakt van een procedure
die is vastgelegd in twee documenten van CVZ getiteld “Afbakening hulpmiddelenzorg en geneeskundige
zorg, zoals medisch specialisten plegen te bieden” & “idem 2”. Overwegingen die hier onder andere
meespelen zijn de vraag of er een medisch specialist verantwoordelijk is, of er een achterwacht nodig is,
en of het om langdurige zorg gaat.

Inzetten langdurig & behandeling en intramuraal & extramuraal
e Johan durfde geen uitspraken te doen over de inzetbaarheid van detectiesystemen in de
intramurale langdurige zorg (AWBZ). Hier gaat het om ZZP’s en zijn kennis reikte niet ver genoeg.
Deze vraag staat dus ook nog uit. Hij wist wel te melden/ bevestigen dat epilepsie niet leidend is bij
indicatie ZZP’s, maar wat daar de redenen voor zijn, durfde hij niet te zeggen.
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Dan is de andere vraag of het verder een onderdeel van een behandeling (medisch specialistische
zorg) wordt of een hulpmiddel. Deze vraag, zoals boven aangegeven, ligt nog open

Procedure functiegerichte omschrijving/ pakketbeheer
Het CVZ gebruikt vier principes om te toetsen of iets tot het basispakket moet behoren of niet:

Noodzaak: Hierbij draait het om twee punten, het aantonen van ‘ziektelast’ en ‘eigen rekening &
verantwoording’. Het eerste is reden geweest tot het starten van de procedure functiegerichte
omschrijving en het tweede zal moeten blijken. De vraag hierbij is: wat mag van mensen verwacht
worden dat ze zelf zorg voor dragen (vb. Horloge voor blinden - iedereen heeft een horloge, dus
kan van de blinde redelijkerwijs gevraagd worden daar zelf voor betalen)

Effectiviteit: Hierbij draait het om de stand van de wetenschap en de praktijk, dus het huidige
onderzoek dat loopt.

Kosteneffectiviteit: hoeveel kost het en hoeveel kost het de samenleving. Hierbij maakte Johan
tussen neus en lippen door de opmerking dat deze vraag binnen hulpmiddelen niet de boventoon
speelt. De bedragen zijn daarvoor te gering.

Uitvoerbaarheid: In het geval van hulpmiddelen epilepsie is de vraag of het per 1 januari kan
worden opgenomen in het basispakket of niet. Theoretisch: ja, praktisch: onduidelijk. Er bestaat
een ‘herenakkoord’ naar de zorgverzekeraar toe dat aanpassingen voor 1 juli bekend zijn omdat zij
deze aanpassingen door moeten voeren. Lukt dit niet, dan schuift het een jaar op.
Daarnaast de vraag of er een nieuw DBC moet komen, of een DBC veranderd moet worden. Dit
soort procedures kosten tijd.
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Bijlage C: Factsheets

Factsheet commerciéle route

Wanneer is deze route van toepassing

De eHealth toepassing wordt rechtstreeks aangeboden aan het
publiek (patiénten/consumenten). Bijvoorbeeld (maar niet perse) op
advies van een zorgverlener. De toepassing wordt niet vergoed door
de zorgverzekering; de patiént/consument betaalt de dienst dus zelf.

Voorbeelden

e Een medische vertaal app voor een smartphone. Een patiént kan hiermee in zijn eigen taal zijn
klachten omschrijven waarna deze klachten desgewenst in een andere taal kunnen worden
weergegeven, bijvoorbeeld bij bezoek aan een arts in het buitenland.

e Een pillendoosje dat de patiént een seintje geeft wanneer deze vergeet om zijn medicatie in te nemen.
De patiént schaft het doosje aan bij de apotheek, ter bevordering van de gemoedsrust.

Aandachtspunten

Het is belangrijk dat de toepassing betaalbaar is voor de doelgroep, en een herkenbaar probleem voor de
patiént/consument of zijn mantelzorgers oplost. Toepassingen kunnen zich richten op “wellness” (leefstijl,
gezondheid, welbevinden, sociaal contact) of op gemak/comfort.

Patiénten/consumenten zullen zich primair door het advies van een zorgverlener of door ervaringen van
andere patiénten/consumenten laten overtuigen (zie bijv. de Digitale Zorggids).

Bijzonderheden

Deze route is vooral geschikt wanneer er geen grote investeringen in onderzoek en ontwikkeling nodig zijn.
De ondernemer zal i.h.a. veel zaken zelf moeten organiseren: financiering, promotie, distributie, support,
etc.

Let op relevante regelgeving. Bijvoorbeeld: voor toepassingen die gekwalificeerd kunnen worden als
medische hulpmiddelen is een CE-keurmerk vereist.

Promotie en distributie kunnen plaatsvinden i.s.m. een derde partij, zoals een patiéntenvereniging of
belangenorganisatie (bijv. de ANWB), of via een apotheek of drogist.

Zorgverzekeraars zijn mogelijk bereid om dit soort toepassingen op te nemen in een aanvullende
verzekering, of als onderdeel van een aanbod voor een collectieve verzekering voor organisaties.

De belangrijkste stakeholders

e Patiént/consument

e Zorgverlener, patiéntenvereniging of belangenorganisatie (voor promotie)
o Apotheek of drogist (voor distributie)

Valkuilen
Het belang onderschatten van goede en betrouwbare partners voor marketing, distributie, onderhoud,
klantenservice, etc.
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Factsheet aanbiedersroute

Wanneer is deze route van toepassing

Een toepassing is typisch geschikt voor deze route wanneer het een
direct voordeel biedt voor de zorgaanbieder. Bijvoorbeeld omdat de
zorgverlening er efficiénter door wordt, er een concurrentievoordeel
ontstaat, of omdat een gewenst imago wordt versterkt.
Zorgaanbieders beschikken over eigen middelen om in dit soort
toepassingen te investeren.

Voorbeeld

Een elektronisch cliéntendossier dat extern wordt gehost door een dienstenaanbieder, en dat via het
internet toegankelijk is voor de zorgverlener en de cliént en/of diens mantelzorgers. De zorginstelling hoeft
geen hardware aan te schaffen en onderhouden, en de cliént (of diens mantelzorger) krijgt online toegang
tot het eigen dossier.

Aandachtspunten

Het is belangrijk dat zorgverleners (maar wellicht ook hun patiénten of cliénten) enthousiast zijn over de
toepassing. Die moet bij voorkeur een urgent probleem oplossen dat gevoeld wordt door de zorgverlener
en/of de zorginstelling. Ontwikkel dit soort toepassingen samen met een zorginstelling of zorgverlener (co-
creatie) want dit bevordert herkenning en acceptatie bij de doelgroep.

Bijzonderheden

Een zorgaanbieder kan worden overtuigd door een sterke visie op herkenbare problematiek, liefst in
combinatie met een goed onderbouwde business case voor de aangedragen oplossing. In deze route
speelt de zorgverzekeraar in principe geen rol, hierdoor is er minder noodzaak om bij andere partijen dan
de zorginstelling of zorgverlener draagvlak te creéren. Het is de zorgaanbieder die de dienst afneemt én
betaalt.

Deze route is vooral geschikt wanneer er geen grote investeringen in onderzoek en ontwikkeling nodig zijn.
De ondernemer zal i.h.a. veel zaken zelf moeten organiseren: financiering, promotie, distributie, support,
etc.

De belangrijkste stakeholders

Zorginstelling (bestuur)

Zorgverleners (specialisten en verpleegkundigen)
Ondersteunende diensten (bijv. de ICT-afdeling)
Patiént

Valkuilen

Nalaten om de toepassing al in een vroeg stadium samen met zorgverleners en patiénten te ontwikkelen
(co-creatie). Teveel blijven uitgaan van de eigen oplossing en niet bereid zijn hierin concessies te doen;
onvoldoende oog hebben voor de context en problematiek van de zorgaanbieder.
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Factsheet “hoe”-route

Wanneer is deze route van toepassing

Een eHealth toepassing wordt onderdeel van zorg die al
wordt aangeboden of vergoed. De zorginhoud verandert
door de toepassing niet, alleen de vorm waarin de zorg
wordt aangeboden. De zorg wordt hierdoor bijvoorbeeld
toegankelijker, of ze kan efficiénter worden aangeboden.

Voorbeelden

e Een online voedingsdagboek dat wordt ingezet als onderdeel van dieetadvisering door een diétist, en
dat zelfmanagement door de patiént bevordert.

e Een pillendoosje dat de patiént een seintje geeft wanneer hij vergeet om zijn medicatie in te nemen. Dit
gebeurt op voorschrift van een arts en ter bevordering van de therapietrouw.

Aandachtspunten

Zorg voor voldoende draagvlak! Het is belangrijk dat zorgverleners, patiénten en de pati€éntenvereniging
enthousiast zijn over de toepassing. Betrek hen daarom zo vroeg mogelijk bij de ontwikkeling (co-creatie).
De beroepsvereniging van specialisten speelt een belangrijke rol bij landelijke opschaling; zij bepalen
immers de richtlijnen voor goede en veilige zorg.

Als een toepassing leidt tot goedkopere zorg of tot arbeidsbesparingen terwijl de kwaliteit van de geboden
zorg minstens gelijk blijft, dan is dit aantrekkelijk voor de zorgaanbieder en is het niet altijd nodig om de
zorgverzekeraar te betrekken. Als de toepassing daarentegen leidt tot duurdere zorg dan moet die zorg
aantoonbaar beter zijn en is een groot draagvlak vereist. Stap niet zelf naar de zorgverzekeraar maar laat
een enthousiaste zorgaanbieder met hen onderhandelen. Voor de zorgverzekeraar is het cruciaal dat de
toepassing leidt tot vervanging van de bestaande zorg (door bijv. substitutie of zelfmanagement) en
uiteindelijk tot een lagere schadelast. Het is dus belangrijk dat deze effecten worden aangetoond.

Bijzonderheden

Als een toepassing niet past binnen de bestaande zorgprestaties (bijv. door beperkingen in de omschrijving
of het tarief) dan kunnen de zorgverlener en zorgverzekeraar samen een aanvraag indienen bij de NZa. De
NZa kan een prestatie aanpassen of een tijdelijke prestatie opstellen (beleidsregels innovatie). Een
toepassing krijgt dan tijd om zich “te bewijzen”.

De belangrijkste stakeholders

e Zorgverlener

e Patiént & patiéntenvereniging

e Beroepsvereniging

e Zorgverzekeraar

o NZa (als er een zorgprestatie moet worden aangepast, of een nieuwe moet worden opgesteld)

Valkuilen

Te weinig draagvlak creéren (onder patiénten, zorgverleners, patiéntenvereniging en beroepsvereniging).
Zelf gaan praten met de zorgverzekeraar zonder op z’n minst één enthousiaste zorgaanbieder aan boord
te hebben. Geen oog hebben voor vervanging van de bestaande zorg (substitutie).
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Factsheet “wat”-route

Wanneer is deze route van toepassing

Een medisch-technologische toepassing leidt tot nieuwe
zorg, die nog niet wordt aangeboden of vergoed.
Bijvoorbeeld omdat de aard of de werking van de zorg
veranderen, of omdat er zorg kan worden geboden die
voorheen niet mogelijk was. Voor de meeste eHealth
toepassingen zal dit niet van toepassing zijn.

Voorbeeld

Telemonitoring van epilepsiepatiénten door middel van een slimme combinatie van detectoren
(infraroodcamera, microfoon, bewegingssensoren, etc.), waardoor detectie en alarmering ook extramuraal
(bijv. in de thuissituatie) mogelijk worden.

Aandachtspunten

De “wat’-route vertoont aanvankelijk veel overeenkomsten met de “hoe”-route. Echter, tijdens de “wat’-
route zal vrijwel altijd een nieuwe zorgprestatie aangevraagd moeten worden bij de NZa. Een toepassing
krijgt dan een bepaalde periode de tijd om zich “te bewijzen” alvorens de vraag wordt gesteld of ze in
aanmerking komt om te worden bekostigd vanuit het basispakket. De hulp van experts is noodzakelijk om
tijdens deze periode tot een wetenschappelijk correcte evaluatie te komen (bijvoorbeeld door middel van
een clinical trial zoals een RCT).

Het CVZ zal vervolgens, uitgaande van het draagvlak voor de toepassing onder de beroepsgroep en
volgens de principes van “evidence based medicine”, de nieuwe zorg evalueren (o.a. op noodzakelijkheid
en (kosten)effectiviteit) en vervolgens adviseren of deze al dan niet opgenomen moet worden in het
basispakket.

Bijzonderheden

Deze toepassingen worden meestal ontwikkeld door medisch specialisten in samenwerking met bedrijven
en onderzoekers. Draagvlak onder zorgverleners en beroepsverenigingen is cruciaal; zij vormen zich een
oordeel over de vraag of de nieuwe zorg veilig en verantwoord is en tot het geboden arsenaal van de
beroepsgroep zou moeten behoren. De ontwikkeling en evaluatie van dit soort toepassingen is in het
algemeen een complex, langdurig en kostbaar traject.

De belangrijkste stakeholders

e Zorgverlener

e Beroepsvereniging

o Patiént & patiéntenvereniging
e Zorgverzekeraar

e NZaenCVZ

Valkuilen

Dezelfde valkuilen als de “hoe”-route, maar daarnaast in het bijzonder: de complexiteit en tijdrovendheid
van deze route onderschatten. Geen (alternatieve) bron van inkomsten hebben om het benodigde
jarenlange traject te overbruggen; daardoor interen op financiéle reserves c.q. vermogen zien verdampen.
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Factsheet zorgaanbieder

Rol

De zorgaanbieder is de partij die de eHealth toepassing

gebruikt om zorg aan te bieden aan patiénten of cliénten.

Houd er rekening mee dat er binnen “de zorgaanbieder’

verschillende stakeholders bestaan die iets over je

toepassing te zeggen hebben. De volgende rollen kunnen

vertegenwoordigd zijn:

e De investeringsbeslisser, bijvoorbeeld een maatschap of
het bestuur van een zorginstelling.

e De gebruikers van een toepassing: medisch specialisten en/of verpleegkundigen.

o De IT-afdeling die nieuwe systemen en applicaties moet integreren en onderhouden.

Vroege betrokkenheid van deze interne stakeholders bij de ontwikkeling (co-creatie) waarborgt dat er
draagvlak is voor een toepassing.

Belangen

De zorgaanbieder kan o.a. de volgende belangen hebben bij een eHealth toepassing:

e De kwaliteit van de zorg verbetert, bijvoorbeeld door verhoogde veiligheid.

o De efficiéntie van processen gaat omhoog, bijvoorbeeld door slimmer registreren.

o De toepassing leidt tot arbeidsbesparing, waardoor meer zorg kan worden verleend met evenveel
mensen.

e Verhoogd serviceniveau, bijvoorbeeld door toegankelijker zorg.

e Versterken van het eigen bestaansrecht door een voorsprong op andere zorgaanbieders.

e Imagoverbetering, bijvoorbeeld door het mogelijk maken van meer eigen regie bij patiénten.

o De toepassing moet inpasbaar in bestaande zorgprocessen en gebruikers moeten de voordelen zien.

Overtuigen

De zorgaanbieder kan overtuigd worden door:

Een sterke visie op een herkenbare uitdaging of problematiek waar hij mee te maken heeft.
Een uitgewerkte en onderbouwde business case voor de geboden oplossing.
Praktijkervaringen van zorgverleners en patiénten opgedaan in pilots.

Wetenschappelijk onderbouwde effecten van een nieuwe toepassing.

Toets bij de zorgaanbieder welke argumenten steek houden, overleg welke evidence die argumenten kan

ondersteunen, en hoe die evidence verzameld zou moeten worden:

e In de aanbiedersroute kan een business case op basis van financiéle inschattingen volstaan.

e In de “hoe’route kan evidence geleverd worden d.m.v. metingen in pilots gecombineerd met
ervaringen van patiénten en zorgverleners. Stem de uitvoering van een pilot goed af met de
zorgaanbieder, zorgverzekeraar, en beroepsvereniging.

e In de “wat’-route worden hoge eisen gesteld aan de kwaliteit van evidence, deze moet worden
verzameld door middel van een wetenschappelijk correct opgezette clinical trial (zoals een RCT).
Schakel hiervoor experts in.
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Factsheet patiént

Rol

De patiént is het middelpunt van de zorg die wordt verleend
en daardoor vaak ook de gebruiker van een toepassing. Hij
of zij kan de geboden zorg passief ondergaan maar er ook
een actieve rol in spelen (eigen regie, zelfmanagement). Niet
iedereen beschikt in dezelfde mate over de hiervoor
benodigde houding en vaardigheden. Ontwikkel en evalueer
een toepassing dus samen met de beoogde doelgroep.
Mensen in de directe omgeving van de patiént/cliént spelen
vaak een belangrijke of zelfs leidende rol: mantelzorgers, ouders, of kinderen kunnen grote invloed
uitoefenen op de bereidheid om een toepassing te gebruiken.

Belangen

De patiént (en zijn omgeving) kan o.a. de volgende belangen hebben bij een eHealth toepassing:

e Verbetering van de effectiviteit van de zorg (bijv. door verhoging van therapietrouw).

e Preventie: het voorkomen van achteruitgang of van complicaties (idem).

e Verbetering van de toegankelijkheid van de zorg (bijv. via een online consult).

e Beperking van de impact van de gezondheidssituatie op het eigen (sociale) leven.

e Behoud van eigen regie voor patiénten met een chronische of zwaar beperkende aandoening.
e Stimulering van motivatie (bijv. de toepassing van “serious gaming” elementen in een therapie).
e Beter inzicht in de eigen gezondheidssituatie (bijv. toegang tot het eigen dossier).

e Comfort, gemak: een toepassing moet comfort bieden en gemakkelijk te gebruiken zijn.

Overtuigen

Argumenten die als doel hebben om de patiént/cliént te overtuigen zullen gericht moeten zijn op
persoonlijke beleving: verbetert een toepassing het leven van andere patiénten, vinden zij de toepassing
makkelijk te gebruiken, hoe helpt de toepassing hen in hun dagelijkse leven. Positieve ervaringen van
andere patiénten (bijvoorbeeld op websites of discussiefora) zijn voor de één heel belangrijk, terwijl voor de
ander het advies van een zorgverlener of patiéntenvereniging van doorslaggevend belang zal zijn.

In de commerciéle route zal er goed moeten worden nagedacht over hoe patiénten kunnen worden bereikt
en overtuigd, bijvoorbeeld via voorlichting of reclame bij huisartsenpraktijken, apotheken, en
thuiszorgwinkels, of via patiéntenverenigingen. Denk ook aan folders of advertenties op websites die zich
richten op de doelgroep. Het vinden van een goede partner met expertise op het gebied van marketing kan
hierbij cruciaal zijn. De bekendheid en geloofwaardigheid van een innovatie worden vergroot als een
patiéntenvereniging, belangenorganisatie of een zorgverzekeraar de innovatie “adopteert” en als een eigen
product of dienst aanbiedt aan het publiek.
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Factsheet patiéntenvereniging

Rol

Patiéntenverenigingen behartigen de belangen van een
specifieke groep patiénten (bijv. epilepsie-patiénten) door het
beinvioeden van zorgverleners, zorgverzekeraars,
beroepsverenigingen, en de overheid. Daarnaast stimuleren
en financieren ze wetenschappelijk onderzoek naar betere
zorg voor hun doelgroep, en geven ze voorlichting aan
aangesloten patiénten en aan het bredere publiek. Ze zijn
goed op de hoogte van de specifieke situatie en behoefte
van hun doelgroep (ervaringsdeskundigheid).

Een patiéntenvereniging kan een belangrijke partner zijn om de meerwaarde van een innovatie al in een
vroeg stadium te toetsen. Als een patiéntenvereniging de meerwaarde van een innovatie herkent dan kan
ze een sterke samenwerkingspartner zijn bij de ontwikkeling (bijv. financiering met eigen middelen),
evaluatie (door goede contacten met de eigen doelgroep), en bij de promotie van een toepassing bij
patiénten, zorgverleners, beroepsverenigingen, zorgverzekeraars, en de overheid.

Belangen

Het voornaamste belang van de patiéntenvereniging is het verbeteren van de zorg voor de eigen
doelgroep. De patiéntenvereniging kan o.a. de volgende belangen hebben bij een eHealth toepassing:

e Verbetering van de effectiviteit van de zorg voor de doelgroep.

e Verbetering van de toegankelijkheid van de zorg voor de doelgroep.

e Beperking van de impact van de gezondheidssituatie op het (sociale) leven van de doelgroep.

e Behoud van zelfstandigheid en eigen regie voor de doelgroep.

e Preventie (indien van toepassing) en voorlichting voor het bredere publiek.

Overtuigen

Patiéntenverenigingen beschikken over veel ervaringsdeskundigheid waardoor zij zelf een goede
inschatting zullen kunnen maken m.b.t. de meerwaarde van een toepassing. Zij zullen zich voornamelijk
richten op de vraag of een toepassing de gezondheidstoestand, het welzijn, en het dagelijks functioneren
van hun patiénten verbetert. Daarnaast zullen zij er waarde aan hechten dat een toepassing gemakkelijk te
gebruiken is. Ervaringen van de eigen doelgroep (bijv. verkregen in kleinschalige pilots) zullen hiervoor
leidend zijn, al dan niet aangevuld met resultaten van wetenschappelijk onderzoek.
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Factsheet beroepsvereniging

Rol

De beroepsvereniging is een wetenschappelijke vereniging
van een bepaalde beroepsgroep van specialisten. Ze biedt
scholing aan en bevordert “evidence based practice”
(beroepsmatig handelen op basis van de best beschikbare
weten-schappelijke informatie).

Beroepsverenigingen zijn verantwoordelijk voor het opstellen
van richtlijnen en standaarden voor kwalitatief goede en
veilige zorg. Zij voeren hiertoe overleg met zorgaanbieders,

zorgverzekeraars, overheid en patiéntenverenigingen.

Belangen

Het belang van de beroepsvereniging is het bevorderen van een wetenschappelijk verantwoorde
beroepsuitoefening en daarmee het bevorderen van veilige en verantwoorde zorg. De beroepsvereniging
zal zich in eerste plaats afvragen of een eHealth toepassing bijdraagt aan veilige en verantwoorde zorg.
Dat wil zeggen: kwalitatief goed en in ieder geval doeltreffend, doelmatig, pati€ntgericht en afgestemd op
de reéle behoefte van de patiént.

Overtuigen

Beroepsverenigingen beschikken over veel wetenschappelijke expertise waardoor zij zelf een goede
inschatting zullen kunnen maken m.b.t. de meerwaarde van een toepassing. Zij zullen zich voornamelijk
richten op de vraag of een toepassing de zorg voor hun patiénten verbetert. De resultaten van onderzoek
(bijv. verkregen in wetenschappelijk correct opgezette clinical trials, zoals RCT’s) zullen hiervoor leidend
zijn, al dan niet aangevuld met ervaringen van de eigen beroepsgroep.
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Factsheet zorgverzekeraar

Rol

De zorgverzekeraar is de partij die de zorg vergoedt die met

behulp van de eHealth toepassing wordt geleverd aan

patiénten. Houd er rekening mee dat er binnen “de

zorgverzekeraar” meerdere stakeholders bestaan met

verschillende belangen bij een eHealth toepassing:

e De innovatieafdeling, waar men Kkansrijke eHealth
innovaties selecteert en beoordeelt.

e Het investeringsfonds, waar men de ontwikkeling van
eHealth toepassingen financieel ondersteunt.

o De inkoopafdeling, waar men onderhandelt met zorgaanbieders en (liefst efficiént) grote hoeveelheden
zorg inkoopt. De rol van eHealth toepassingen in deze onderhandelingen is daarom vaak nog beperkt.

o De afdeling commercie, waar men aanvullende verzekeringen voor particulieren en collectieve
verzekeringen voor organisaties samenstelt en eHealth als een onderscheidend kenmerk ziet.

Houd er dus rekening mee dat het enthousiasme van de innovatieafdeling niet altijd wordt gedeeld door de
inkoopafdeling!

Belangen

Voor de zorgverzekeraar staat goede zorg voor een lage prijs centraal. De zorgverzekeraar stelt o.a. de

volgende eisen aan een eHealth toepassing:

e De toepassing moet draagvlak hebben onder zorgverleners en patiénten (bijv. door co-creatie).

e De toepassing moet gezondheidswinst opleveren (hogere zorgkwaliteit of kwaliteit van leven).

e De toepassing moet de zorgkosten verlagen (door toename van de zelfredzaamheid van de patiént, of
werklastvermindering van de zorgverlener).

e De toepassing moet leiden tot substitutie (geen extra zorg maar vervanging van bestaande zorg).

e De toepassing moet leiden tot verzuimreductie (preventie of sneller herstel).

e De toepassing moet aansluiten bij landelijke afspraken (NIA eHealth; inkoopgidsen ZN)

Zorgverzekeraars doen zaken met zorgverleners en zien hen dus ook als gesprekspartner. Het is dus zaak
dat een enthousiaste zorgaanbieder (en niet de ondernemer zelf) het gesprek aangaat met de
zorgverzekeraar.

Overtuigen

Zorgverzekeraars hebben medisch adviseurs in dienst die op basis van hun expertise een inschatting
zullen maken t.a.v. de meerwaarde van een toepassing. In het algemeen zal een business case worden
verlangd, op basis van financiéle inschattingen en onderbouwd met onderzoeksresultaten (bijv. de
uitkomsten van een pilot of clinical trial).

Een business case kan “getrapt” worden opgebouwd, waarbij de effecten die zijn gevonden in een pilot
m.b.v. beschikbare wetenschappelijke literatuur en zorgkostengegevens van de zorgverzekeraar kunnen
worden doorvertaald naar consequenties voor de schadelast van de verzekeraar. Bepaal de opzet van een
pilot of clinical trial (wat wordt er gemeten, en hoe) daarom altijd samen met de zorgaanbieder en de
zorgverzekeraar.
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Factsheet overheid (NZa en CVZ)

Rol

De NZa houdt toezicht op de zorgmarkt. Ze doet dit 0.a. door
het opstellen van zorgprestaties en het bepalen van tarieven.
Pas als een eHealth toepassing naar een prestatie is
“vertaald” dan mag de betreffende zorg worden aangeboden
en in rekening gebracht.

Het CVZ beheert het pakket van verzekerde zorg. Het
adviseert over de samenstelling van het basispakket en
verduidelijkt welke zorg tot het basispakket behoort. Het CvVZ
volgt de principes van “evidence based medicine” bij de beoordeling welke zorg zou moeten worden
toegelaten tot het basispakket (en dus vergoed moet worden door de zorgverzekeraars).

Belangen

Voor de NZa is het belangrijk dat er voldoende draagvlak is voor de aanvraag van een nieuwe

zorgprestatie. Alléén partijen zoals zorgaanbieders en zorgverzekeraars mogen een nieuwe zorgprestatie

aanvragen. Om innovatie te versnellen heeft de NZa twee regelingen ingesteld:

o Door de “beleidsregels innovatie” kan er een tijdelijke prestatie opgesteld worden, zodat een nieuwe
toepassing enkele jaren kleinschalig geévalueerd kan worden in de praktijk.

o Dankzij “facultatieve prestaties” kunnen zorgaanbieders en zorgverzekeraars ook onderling een
nieuwe prestatie afspreken en indienen bij de NZa.

Het CVZ heeft als belang dat het basispakket voorziet in zorg die noodzakelijk is, en dat de
gezondheidszorg toegankelijk en betaalbaar is. Om zorgvuldige afwegingen te kunnen maken, hanteert het
CVZ vier “pakketprincipes”: noodzakelijkheid (is opname in het pakket maatschappelijk gerechtvaardigd),
effectiviteit (is de zorg doeltreffend), kosteneffectiviteit (is de verhouding kosten-baten acceptabel), en
uitvoerbaarheid (is opname in het pakket haalbaar en houdbaar).

Overtuigen

Bij de beoordeling van een nieuwe zorgprestatie toetst het CVZ de zorg aan twee wettelijke criteria:

o “Plegen te bieden”, oftewel draagvlak bij de beroepsgroep: dit houdt in dat de beroepsgroep de zorg tot
het aanvaarde arsenaal rekent, en dat de zorg wordt geleverd op een wijze die de beroepsgroep als
professioneel juist beschouwt. Dit kan meestal worden vastgesteld aan de hand van de richtlijnen en
standaarden van de beroepsgroep.

e “Stand van de wetenschap en praktijk”, oftewel wetenschappelijke verantwoording: het CVZ volgt
hierbij de principes van “evidence based medicine”, waarbij medisch-wetenschappelijke gegevens met
een zo hoog mogelijke bewijskracht nodig zijn.

Evidence met betrekking tot het laatste punt zal typisch worden verzameld door middel van een
wetenschappelijk correct opgezette clinical trial (zoals een RCT). Schakel hiervoor experts in.
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Certificeringen voor eHealth toepassingen

Factsheet certificering QE P DEKRA
'if:

We bespreken hier de belangrijkste vormen van certificering die -
gelden voor eHealth toepassingen. Een volledig overzicht is te =
vinden in het Nictiz rapport Wet- en regelgeving in de zorg: Een =N

overzicht voor ICT en eHealth (zie www.nictiz.nl/module/360/836/

araad b dSarg
res Mzl

Wet-%20en%20regelgeving%20in%20de%20zorg.pdf).

CE-markering (Medical Devices Directive, MEDDEV 2.1/6) (zie www.dekra.nl)

Centraal staat de vraag: voldoet de toepassing aan de Europese eisen die worden gesteld aan
medische hulpmiddelen (op het gebied van veiligheid, gezondheid, en milieu- en
consumentenbescherming)? Zonder CE-markering mogen medische hulpmiddelen niet op de
Europese markt worden gebracht of gebruikt. In Nederland ziet de Inspectie voor de Gezondheidszorg
(IGZ) hierop toe.

Deze Europese richtlijn is van toepassing op alle medische hulpmiddelen, zowel apparatuur als
software. Medische hulpmiddelen zijn instrumenten, toestellen, apparaten en software die voor
medische doeleinden worden gebruikt. Een eHealth toepassing of medische app wordt gezien als een
medisch hulpmiddel wanneer het bijvoorbeeld wordt gebruikt voor een diagnose of behandeling, of als
het een meetfunctie heeft.

Certificering wordt in Nederland uitgevoerd door DEKRA (KEMA-KEUR). Op de website van Nictiz
(www.nictiz.nl/module/360/913/13005%20W hitepaper%20medische%20apps.pdf) is meer informatie te
vinden wanneer certificering nodig is, en hoe het certificeringsproces eruit ziet.

NEN 8028 Medische informatica — Kwaliteitseisen telemedicine (zie www.nen.nl en www.gaeh.nl)

Centraal staat de vraag: levert een organisatie op een veilige manier zorg op afstand? Daarbij wordt
gekeken naar patiéntveiligheid en de kwaliteit van de eHealth-dienst. Deze norm is voorloper van de
internationale norm I1SO 13131 Health informatics — Quality criteria for services and systems for
telehealth die binnenkort van kracht wordt.

De Stichting Quality Assurance E-health (QAEH) certificeert voor deze norm en heeft de norm daartoe
vertaald naar toetsbare eisen gericht op het in kaart brengen, voorkomen en verkleinen van risico’s, en
het borgen van de samenwerking tussen (keten)partijen die gezamenlijk zorg op afstand leveren.
QAEH biedt de mogelijkheid van een Opstartcertificaat, waarbij een organisatie de verplichting aangaat
om binnen drie jaar aan alle eisen te voldoen. Op de website van QAEH is een erkenningsschema te
vinden dat de eisen bevat waaraan een dienst moet voldoen (zie
www.gaeh.nl/attachments/File/QAE_schema_2.pdf).

NEN 7510 Medische informatica — Informatiebeveiliging in de zorg (zie www.nen.nl en www.nen7510.0rq)

Centraal staat de vraag: welke maatregelen moet een zorgaanbieder treffen ter beveiliging van de
informatievoorziening? Daarbij wordt gekeken naar vertrouwelijkheid, integriteit, en beschikbaarheid
van informatie (zoals medische- en patiéntgegevens) en naar organisatorische en technische
beheersmaatregelen.

De zorgaanbieder stelt hiertoe eisen op t.a.v. de gebruikte software; de softwareleverancier dient
vervolgens via specificaties aan te tonen dat aan deze eisen wordt voldaan. De Inspectie voor de
Gezondheidszorg (IGZ) ziet hierop toe.

Er bestaan twee aanvullingen van NEN 7510 voor specifieke aandachtsgebieden:

64

Christelijke Hogeschool Windesheim | Lectoraat ICT-innovaties in de Zorg
Campus 2-6 | Postbus 10090 | 8000 GB Zwolle | 088 469 98 93 | www.windesheim.nl



NEN 7512 Medische informatica — Vertrouwensbasis voor gegevensuitwisseling

(over risicoclassificatie en beveiligingseisen voor informatie uitwisseling)

NEN 7513 Medische informatica — Vastleggen van acties op elektronische patiéntendossiers
(over de logging van gegevens rond de toegang tot het patiéntendossier)
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Factsheets evidence (concept)

Evidence voor de commerciéle route

Kern: vertrouwen creéren in de meerwaarde van het product voor de gezondheid of het welzijn van de
patiént/consument. De aanpak kan soms dicht tegen voorlichting/marketing aanliggen.

e Ervaringen van andere gebruikers/patiénten
o Bijv. reviews op www.digitalezorggids.nl (website van NPCF). Bevat tevens een “etalage” waar
(tegen betaling) een review door experts geplaatst kan worden.
o Patiéntenfora of websites voor lotgenotencontact.
o Duidelijke en toegankelijke informatie op de eigen website. Testimonials?
e Expert opinions
o Van patiéntenvereniging of zorgverleners. Zij kunnen op hun beurt putten uit resultaten van
kleinschalig gebruikersonderzoek naar de meerwaarde vanuit patiéntenperspectief
(gezondheid, zelfredzaamheid, welbevinden, comfort, gemak, etc.)
= Interviews, enquétes, focusgroepen met patiénten, case studies.
= Uitgevoerd door onafhankelijke partij, zoals universiteiten, hogescholen,
onderzoeksbureaus.
= Verhalen van andere patiénten waarmee zij contact hebben.
e Goedkeuring of keurmerken
o Een partij met statuur verbindt zich aan een product (bijv. een patiéntenvereniging of
beroepsvereniging).
o Noem keurmerken en standaarden waaraan wordt voldaan (zie factsheet certificering).

Evidence voor de aanbiedersroute

Kern: er moet een voordeel voor de zorgaanbieder aangetoond worden, zoals een sterker imago of een
concurrentievoordeel, kwaliteitswinst, efficiéntere organisatie, kostenverlaging, tijdsbesparing, of
arbeidsbesparing.

e ‘Business case’: kosten/baten analyse
o Maak verschil tussen huidige en nieuwe zorgproces inzichtelijk, laat zien wat de consequenties
zijn in termen van tijd, kosten, kwaliteit.
o Maak een business case altijd op maat, d.w.z. gericht op een specifieke zorgaanbieder en
opgesteld op basis van informatie van die zorgaanbieder (evt. gezamenlijk opstellen).
o Kleinschalige pilots, proefopstellingen, of demo’s waarbij hulpverleners ervaring op kunnen doen
zonder gelijk risico te lopen of grote investeringen te moeten doen.
o Principe van “zien is geloven”.
o Kan input leveren voor uitwerking van een business-case.

Evidence voor de ‘hoe’-route

Kern: een business case waarin de belangen van de zorgaanbieder (zie aanbiedersroute) én
zorgverzekeraar verenigd worden. De zorgverzekeraar wil uiteindelijk schadelastreductie aangetoond zien
(door substitutie of zelfmanagement) maar let ook op draagvlak, opschaalbaarheid, en inpasbaarheid in
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bestaande zorgprocessen. Zie www.zonmw.nl/nl/programmas/programma-detail/ict-ehealth/toetsingskader-
projecten voor de criteria die gehanteerd worden.

e Schadelastreductie: Duurdere zorg vervangen door goedkopere zorg leidt tot een besparing op korte
termijn. Effectievere zorg leidt tot minder zorgconsumptie op langere termijn, maar de besparing is
omgeven met meer onzekerheid.

o Korte termijn: de zorgverzekeraar zal zich afvragen hoe het zorgproces er anders of beter door
wordt. Leidt het bijv. tot arbeidslastverlichting of procesoptimalisatie.

= Hoe wordt dit gemeten, welke aspecten worden daarin meegenomen? (Bijv. met het
rekenmodel van Kiwa Carity)

= Leidt het tot lagere zorgkosten, bijv. extramurale zorg i.p.v. intramurale zorg?

= Let op de terugverdientermijn: voor de zorgverzekeraar is dit maximaal 2 a 3 jaar.

o Lange termijn: gezondheidswinst of uitstel/vermindering van zorgconsumptie aantonen met
methodologisch sterk onderzoek, bijv. deze drietrapsraket:

1. Trial gericht op een procesmaat of intermediaire uitkomstmaat.

2. Vertaalslag van deze procesmaat of intermediaire uitkomstmaat naar een relevante
eindmaat o.b.v. zo sterk mogelijk bestaand wetenschappelijk bewijs van het verband
tussen beide.

3. De verzekeraar zal eigen schadelastdata gebruiken om op basis hiervan een
berekening te maken van de schadelastreductie.

e Aandachtspunten bij de business case voor een zorgverzekeraar:

o Bij effectiviteitswinst moet hem om een duidelijke (klinische relevante) verbetering gaan en
moet de winst aangetoond worden met methodologisch sterk onderzoek.

o Wees voorzichtig met aannames, bijv. bij een doorvertaling van een intermediaire maat
(therapietrouw) naar een eindmaat (uitstel van complicaties). Stapel geen aannames op
aannames.

o ‘Pick your battle’: de inzet van dezelfde toepassing heeft bij het ene ziektebeeld misschien veel
sneller effect dan bij een ander ziektebeeld. Denk hier goed over na.

o ‘Harde’ data (data die objectief te bepalen zijn) tellen zwaarder dan ‘zachte’ data
(meningen/opvattingen/ervaringen  van patiénten en betrokkenen) ongeacht de
verzamelingsmethode. ‘Harde’ data kunnen ook via routineregistraties van zorgaanbieders
verkregen worden.

Nota bene:

e Bespreek zo vroeg mogelijk met alle relevante stakeholders welke evidence gewenst is.

e Betrek belangrijke stakeholders zoals beslissers bij de uitwerking van de gewenste onderzoeksaanpak.

e Schakel experts in als methodologisch sterk onderzoek vereist is, maar let erop dat stakeholders
betrokken blijven.

Evidence voor de ‘wat’-route

Kern: de bewijslast die nodig is voor het CVZ om de afweging te kunnen maken of nieuwe zorg
opgenomen zou moeten worden in het basispakket. In principe de ‘hoe’-route, aangevuld met bewijslast
die laat zien dat wordt voldaan aan de criteria van het CVZ.
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Plegen te bieden: Is het zorg die de beroepsgroep veilig en verantwoord vindt en waarvan men vindt
dat deze algemeen toegepast zou moeten worden. Dit kan bijvoorbeeld aangetoond worden doordat
het opgenomen is in richtlijnen/standaarden van de beroepsgroep.

Stand van wetenschap en praktijk: is het zorg die bewezen effectief is. Hiervoor is sterk
wetenschappelijk bewijs van belang, zoals bewijs dat is verkregen met (liefst meerdere) klinische trials
op basis waarvan een kosteneffectiviteitsanalyse is gedaan. Er moet in ieder geval sprake zijn van
‘passend bewijs’ (hierover verschijnt binnenkort een rapport van het CVZ).

Het CVZ let er ook op dat er een ‘maatschappelijke business case’ is: is de zorg maatschappelijk
gezien noodzakelijk, is ze kosteneffectief, en is opname in het basispakket ook op termijn haalbaar
(uitvoerbaarheid).

Nota bene:

Bespreek zo vroeg mogelijk met alle relevante stakeholders welke evidence gewenst is.

Betrek belangrijke stakeholders zoals beslissers bij de uitwerking van de gewenste onderzoeksaanpak.
Schakel experts in als methodologisch sterk onderzoek vereist is, maar let erop dat stakeholders
betrokken blijven.
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Bijlage D: Mindmapbladen teamwerksessies
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