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Samenvatting 
 

In Nederland zijn meer dan één miljoen mensen met een chronische 
longziekte, dit zorgt voor veel leed en verlies van kwaliteit van leven. Op 
jaarbasis zijn er 35.000 sterfgevallen, €2,6 miljard zorgkosten en € 1 

miljard verzuimkosten ten gevolge van de longziekte COPD. Het RIVM 
voorspelt dat de kosten voor COPD de komende jaren fors toenemen en 

tot 2032 zelfs zullen verdriedubbelen. Dit zal onder andere een grotere 
druk geven op de toegankelijkheid, kwaliteit en betaalbaarheid van de 
gezondheidszorg. De breed gedragen verwachting is dat eHealth, d.w.z. 

de toepassing van digitale informatie- en communicatietechnologie in de 
zorg, hier soelaas kan bieden. Er is echter nog weinig bekend over de 

ontwikkeling en inzet van eHealth-instrumenten en het ontbreekt 
vooralsnog aan een objectieve onderbouwing van de toegevoegde waarde 

van eHealth in de chronische longzorg. 
 
In opdracht van Zorginstituut Nederland is door het LUMC, in 

samenwerking met de Long Alliantie Nederland, een inventariserend 
onderzoek uitgevoerd naar het gebruik van eHealth instrumenten, 

technologieën en applicaties in de Nederlandse COPD zorg. Het doel van 
het onderzoek is om een overzicht te geven van alle eHealth toepassingen 
in de Nederlandse COPD zorg en om deze toepassingen te beoordelen op 

een aantal criteria, zie hieronder. De uitkomsten zijn in eerste instantie 
bedoeld voor de ‘Verdiepingsfase COPD’ die deel uitmaakt van het 

programma Zinnige Zorg van het Zorginstituut. Eind 2018 verschijnt een 
‘Verbetersignalement COPD’ waarin deze resultaten kunnen worden 
opgenomen. 

 
Om alle eHealth toepassingen en informatiebronnen gericht op patiënten 

met COPD in Nederland in beeld te krijgen is er gezocht naar literatuur in 
de wetenschappelijke zoekmachines PubMed en Google Scholar. 
Daarnaast zijn de websites van het Trimbos Instituut en de GGD Appstore 

gebruikt voor het zoeken naar apps die reeds beoordeeld zijn op 
effectiviteit en betrouwbaarheid. De gevonden zorgprogramma’s en 

informatieve toepassingen zijn vervolgens beoordeeld op grond van zes 
criteria, b.v. voor welke doelgroep de toepassing is gemaakt en of er 
onderzoek is gedaan naar de effectiviteit. 

s 
Er zijn 15 zorgprogramma’s en patiëntenplatforms gevonden waarbij 

eHealth wordt toegepast en die worden ingezet in verschillende domeinen 

van de COPD-zorg. Daarnaast zijn er 17 (zelf-) zorg ondersteunende en/of 

informatieve websites en 18 mobiele apps gevonden die voor burgers en 

patiënten beschikbaar zijn. Bijna alle zorgprogramma’s worden momenteel 

nog onderzocht. Verschillende pilot studies laten positieve effecten zien op 

verbetering van kwaliteit van leven of vermindering van ziekenhuis 

opnamen. Er is op dit moment nog onvoldoende evidence van hoge 

kwaliteit om uitspraken te kunnen doen over de effectiviteit van eHealth 

op lange termijn in de hele populatie COPD-patiënten. 

 
 

  



 

Rapport Digitale COPD zorg in Nederland 

 
4 

 Inleiding 
 
EHealth is het gebruik van nieuwe informatie- en 
communicatietechnologieën, en met name internet-technologie, om 
gezondheid en gezondheidszorg te ondersteunen of te verbeteren (1). De 
inzet van eHealth in COPD is aantrekkelijk vanwege de toenemende 
technologische mogelijkheden en tegen de achtergrond van het 
toenemende aantal mensen met COPD en de druk die dit legt op de 
kwaliteit, toegankelijkheid en betaalbaarheid van de (COPD) zorg (2). 
Het doel van dit onderzoek is tweeledig. Ten eerste wordt er een overzicht 
gegeven van de eHealth toepassingen voor COPD zorg in Nederland. Ten 
tweede werden de gevonden eHealth toepassingen beoordeeld aan de 
hand van een aantal criteria, zoals de effectiviteit van de toepassingen op 
verbetering van kwaliteit van leven. De beoordelingen leiden uiteindelijk 
tot een conclusie over de status van de digitale COPD zorg in Nederland. 
 

 Methoden 
 

Literatuuronderzoek 
Om een beeld te krijgen van alle eHealth toepassingen en 
informatiebronnen gericht op patiënten met COPD is er in eerste instantie 
in de literatuur gezocht naar bestaande onderzoeken en 
literatuuroverzichten met zorgprogramma’s. De zoekmachines PubMed en 
Google Scholar zijn gebruikt om studies te vinden. Hiervoor zijn de 
zoektermen eHealth, COPD, digitale zorg, digitaal zorgprogramma, 
telemedicine, telezorg, telemonitoring en teleconsultation gebruikt. 
Daarnaast is er gezocht in de referenties van “Playbook De toekomst van 
de zorg vraagt om actie” (29) en de digitale zorggids COPD. Door middel 
van een sneeuwbal methode, waarbij de referenties in een artikel de bron 
vormen voor het vinden van andere zorgprogramma’s en onderzoeken, is 
er online verder gezocht naar beschikbare eHealth programma’s, zelfzorg 
ondersteunende- en informatieve websites en mobiele applicaties binnen 
Nederland. 
 
Beoordeling van eHealth toepassingen 
Voor het tweede deel van het onderzoek: de beoordeling van eHealth 
toepassingen, zijn de toepassingen die gevonden werden in het 
literatuuronderzoek meegenomen. Daarnaast is er voor de selectie van 
informatieve apps gebruik gemaakt van de websites van Trimbos instituut 
(stoppen met roken) en GGD Appstore (stoppen met roken, therapietrouw 
en informatieve apps). Deze twee organisaties bevelen apps aan waarbij 
er door de organisatie is getoetst op effectiviteit en betrouwbaarheid van 
de apps. Alleen de apps die voldoende of goed beoordeeld zijn, worden 
aanbevolen op de websites. Door deze organisaties is er echter geen 
specifiek onderzoek verricht onder patiënten met COPD.  
 Een eerste inclusie criterium voor het onderzoek over de beoordeling 
van eHealth toepassingen is dat er sprake moest zijn van een digitale 
toepassing gericht op COPD en binnen de Nederlandse zorg. Daarnaast 
moest de toepassing toegankelijk zijn voor patiënten. Wanneer er van een 
toepassing geen informatie werd verstrekt door de eigenaren is de 
toepassing niet meegenomen in de beoordeling. 

 Alle eigenaren van de eHealth toepassingen zijn via de contactgegevens, 

genoemd op de website van de betreffende programma’s, per mail 
benaderd met het verzoek om te participeren in het onderzoek en 
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antwoord te geven op de originele onderzoeksvragen (zie Bijlage 2). 

Wanneer partijen niet reageerden op de eerste email zijn er herinneringen 
gestuurd. De aangeleverde informatie (schriftelijk of telefonisch) en 
gevonden uitkomsten zijn verzameld in een databestand welke door twee 

onderzoekers onafhankelijk van elkaar zijn beoordeeld. Er heeft geen 
verificatie van de aangeleverde data plaatsgevonden. We hebben geen 

weging aan de verschillende beoordelingscriteria toegekend omdat dit een 
inventariserend onderzoek was. 
 
Beoordelingscriteria 
De geïncludeerde programma’s zijn beoordeeld op de hieronder 
beschreven criteria. In bijlage 4 staan de criteria en specifieke 
beoordelingen verder uitgelegd. 
 
 Integratie in de reguliere (landelijke) zorg 
Hierbij wordt gekeken in hoeverre een programma/applicatie beschikbaar 
is voor alle COPD patiënten of slechts voor een deel van de COPD 
patiënten. Een programma kan alleen beschikbaar zijn tijdens een 
onderzoeksperiode of het kan blijvend geïmplementeerd zijn en daarmee 
toegankelijk voor een grote groep patiënten. Wanneer een programma 
slechts voor een onderzoeksperiode beschikbaar is, is dit meestal maar 
voor een beperkte groep patiënten en bestaat de kans dat het programma 
na afloop van de studie niet meer gebruikt wordt. 

 
 Betrokkenheid van patiënten in de ontwikkeling van de toepassing 
Bij dit criterium is er gekeken in hoeverre patiënten betrokken zijn 
geweest bij de ontwikkeling van de eHealth toepassing. Als deze 
zogenaamde co-creatie wordt toegepast wordt er in de ontwikkeling 
rekening gehouden met de wensen en behoeften van gebruikers. 
Implementatie van eHealth toepassingen zou dan meer succes kunnen 
hebben (3).  
 

Effectiviteit van toepassing op verbetering kwaliteit van leven en 
vermindering ziekenhuisopnames 

Er is gekeken of er onderzoek is gedaan dat laat zien dat het programma 
een verbetering geeft van de kwaliteit van leven van patiënten of dat er 
een vermindering in het aantal ziekenhuisopnames zichtbaar is. 
 
 Beschikbaarheid van toepassing in 1e en 2e lijn 
Bij dit criterium is er gekeken in hoeverre de toepassing beschikbaar is 
voor alle huisartsen en voor alle longartsen/ziekenhuizen. Sommige 
toepassingen zijn alleen beschikbaar voor een deel van de 1e en 2e lijn, 
b.v. vanwege een onderzoek. Andere toepassingen zijn alleen beschikbaar 
voor de 1e of de 2e lijn, waardoor samenwerking tussen de 1e en 2e lijn 
bemoeilijkt wordt. 
 
 Beschikbare evidence voor effectiviteit van toepassing  

Hierbij is er gekeken of er bewijs is voor de effectiviteit van de toepassing 

op verschillende uitkomstmaten, b.v. aantal exacerbaties.  
 

 Kosten van de toepassing  
Bij dit criterium is er gekeken naar de kosten van de toepassing voor de 
patiënt en de zorgverlener. Ook is er gekeken of de toepassing vergoed 
wordt door de zorgverzekeraar. 
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Procedure 
Iedere toepassing werd op ieder criterium beoordeeld met een groene, 
gele, rode of grijze smiley. Een groene smiley betekent dat de toepassing 
aan het criterium voldoet, een gele smiley betekent dat gedeeltelijk aan 
het criterium werd voldaan, een rode smiley betekent dat er niet aan het 
criterium werd voldaan, en een grijze smiley betekent dat er niet genoeg 
informatie was om dit criterium te beoordelen. 
De beoordeling is onafhankelijk van elkaar door twee beoordelaars 
uitgevoerd en vervolgens besproken. Bij verschil van mening werd een 
derde onafhankelijke beoordelaar ingeschakeld. Vanuit deze beoordeling 
worden er in de resultaten van dit rapport steeds, per onderwerp, de 
toepassingen beschreven die de meeste groene smiley’s hebben, gevolgd 
door de meeste gele. Het totaal overzicht van de beoordeling is 
opgenomen in bijlage 5. De volledige lijst van beoordeelde toepassingen 
met de aangeleverde data is beschreven in bijlage 6. 
 

 Resultaten literatuuronderzoek 
 

In totaal hebben we 56 artikelen gevonden en voldeden 31 artikelen aan 

de inclusie crteria. Vijfentwintig artikelen zijn afgevallen omdat het 
aandeel over COPD gering was, het onderzoek was uitgevoerd in een laag 
inkomen land of zich slechts op een deelpopulatie van COPD patiënten 

richtte (b.v. de oudere patiënt). 
 
Tijdens het literatuuronderzoek zijn er geen reviews of meta-analyses 
gevonden waar de effectiviteit van verschillende Nederlandse COPD 
zorgprogramma’s met elkaar vergeleken is. Er zijn enkele publicaties 
gevonden over eHealth toepassingen op het gebied van COPD zorg in 
Nederland. Dit betrof publicaties over de pilotresultaten van enkele van de 
zorgprogramma’s die in dit onderzoek (de beoordeling van eHealth 
toepassingen, zie verderop) zijn meegenomen en publicaties van de 
informatieve websites betreffende stoppen met roken (4; 5; 6; 7; 8; 9; 
10; 11; 12). Het was niet mogelijk om deze studies met elkaar te 
vergelijken, aangezien de verschillen tussen de studies te groot waren. Er 
is daarmee geen evidence betreffende de meest effectieve eHealth 
toepassing voor patiënten met COPD in Nederland op dit moment. 
 
Om meer inzicht te krijgen in mogelijke effectiviteit van digitale 
toepassingen in de zorg voor patiënten met COPD is er, in afwijking van 
de onderzoeks vraag, verder gezocht naar reviews over effectiviteit van 
digitale COPD zorgprgramma’s in de buitenlandse literatuur. Een meta-
analyse over 10 onderzoeken naar telezorg voor COPD van Mclean et al. 
uit 2012 (13) vertoonde een afname van het aantal SEH en 
ziekenhuisopnames bij patiënten in de onderzochte telezorg programma’s, 
in vergelijking met controlegroepen die reguliere zorg kregen. Het effect 
op de kwaliteit van leven van de patiënten was echter niet eenduidig. 
Tevens werd er in deze review geen effect op de mortaliteitsratio 
gevonden. Ook in recentere studies werd nog geen overtuigend effect op 
kwaliteit van leven gevonden (14), daarnaast worden er echter ook geen 
negatieve effecten voor het gebruik van telezorg programma’s gevonden 
(15). Momenteel is er nog veel onderzoek gaande (16; 17).  
 
Uit een recente review naar de manier waarop telemedicine de klinische 
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praktijk voor COPD beïnvloedt (18), blijkt dat de programma’s met de 
beste wetenschappelijke uitkomsten zich richten op oudere patiënten met 
ernstig COPD, zij hebben frequente exacerbaties waarbij ook co-
morbiditeit een rol speelt. Grotere effecten van telemedicine worden 
gevonden wanneer de patiënten verder van de reguliere zorg vandaan 
wonen of een beperkt sociaal netwerk hebben en daardoor beperkte 
toegankelijkheid tot zorg hebben. Uit deze review naar de inzet van 
telemedicine bij COPD-patiënten blijkt dat het tot nu toe nog niet duidelijk 
is voor welke patiënten eHealth toepassingen het meest effectief zijn. 
Ondanks dat de meeste onderzoeken zijn gedaan onder de groep 
patiënten met ernstig COPD is er ook evidence dat juist patiënten met 
minder zwaar COPD en die jonger zijn dan 60 jaar de meest 
kosteneffectieve groep is (19). 
 

Uit onderzoek van het Nivel naar de toename van het gebruik van eHealth 
in de huisartsenzorg in de Nederlandse situatie blijkt dat een groot deel 
van de huisartsen eHealth diensten aanbieden of aan willen gaan bieden 
ondanks dat de wetenschappelijke evidence nog beperkt is en er nog 
verschillende belemmerende factoren worden ervaren (20) die ook uit de 
internationale reviews naar voren komen (21; 22; 23; 24; 25).  
 
De verandering van zorgprocessen door de invoering van moderne 
technologie vraagt ook aanpassing van de gebruikers. De houding en 
overtuigingen die heersen bij de gebruikers kunnen zowel faciliterend als 
belemmerend zijn voor de implementatie en acceptatie van eHealth 
systemen (21; 22; 23). Medewerkers zullen eerder een positieve houding 
tegenover implementatie hebben wanneer blijkt dat de applicatie voor de 
patiënten winst oplevert (24), maar ook interesse in technologie, 
verwachte effectiviteit en motivatie om met nieuwe systemen te werken 
zijn belangrijke positieve factoren (22). 
De negatieve percepties die naar voren kunnen komen tijdens een 
implementatieproces worden vaak veroorzaakt door de angst dat de 
nieuwe werkwijze het bieden van (persoonlijke) zorg in gevaar brengt 
(23), maar ook twijfels over de mate waarin de zorg voor de patiënt, de 
klinische uitkomsten en de praktijkvoering verbeterd worden (25).  
 

De adaptatie en implemente van eHealth instrumenten is in Nederland nog 

gering. Het is echter essentieel dat gegevens uitgewisseld kunnen worden 

tussen de verschillende systemen om bredere implementatie van 

zorgprogramma’s mogelijk te maken (kwam ook uit de invitational 

conference). Er zijn veel verschillende ziekenhuis informatiesystemen en 

net zoveel huisartsen en apothekers systemen. Onderlinge koppelingen 

zijn vaak niet mogelijk, moeizaam te realiseren of zeer kostbaar en 

vormen daarmee een belemmerende factor om onderlinge communicatie 

en opschaling te bewerkstelligen. Vanuit de literatuur wordt beschreven 

dat een van de belangrijkste factoren waarmee rekening moet worden 

gehouden bij de keuze voor een leverancier en programma, de mate is 

waarin het programma past in de lokale context. (26) Technologieën die 

aan te passen zijn of te koppelen aan de bestaande programma’s en 

systemen zullen eerder geaccepteerd worden (26; 21).  Systemen die er 

op zijn gericht om zo gebruikersvriendelijk mogelijk te werken, de 

medewerkers betrekken bij de ontwikkeling, goede training van de 

medewerkers en, wanneer mogelijk, een financiële stimulans hebben zijn 
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beschreven strategieën om barrières te overwinnen en implementatie te 

vergemakkelijken (27; 26; 25).   

Voor een goede implementatie dient er, zoals hiervoor beschreven, oog te 

zijn voor de uiteindelijke gebruiker en diens positieve of negatieve 

houding ten opzichte van het in te voeren systeem / programma. Hiervoor 

is het essentieel om het proces goed in kaart te brengen, dit houdt onder 

andere in dat de rolverdelingen en verantwoordelijkheden worden 

vastgelegd (28; 25; 21; 29).  

Tenslotte wordt de financiering van eHealth programma’s door de 

ontwikkelaars en aanbieders regelmatig als knelpunt ervaren. Sinds 2016 
is er enige structurele vergoeding voor het aanbieden van eHealth door de 

invoering van de vergoeding van het e-consult. Echter de vergoeding per 
consult weegt volgens gebruikers en ontwikkelaars niet op tegen de 
kosten van ontwikkeling en implementatie van zorgvernieuwende eHealth 

programma’s. 
Medio juni 2018 is de nieuwe ‘Wegwijzer bekostiging eHealth’ van de 

Nederlandse Zorgautoriteit (NZa) uitgekomen (30). In de zorgwijzer 
worden, per zorgsector, de regels en vergoedingsmogelijkheden voor 
eHealth toepassingen voor 2019 uiteengezet en uitgebreid toegelicht.  

Doordat de vergoedingssystemen per zorgsector erg verschillen zal ook de 
bekostiging van specifieke eHealth toepassingen sterk per sector 

verschillen. 
 

 Resultaten beoordeling eHealth toepassingen 
 

Dit inventariserende onderzoek naar de beschikbare digitale COPD zorg 
toepassingen in Nederland richt zich op de verschillende online 

zorgprogramma’s, waarbij communicatie tussen patiënt en zorgverlener 
mogelijk is. Daarnaast zijn informatieve eHealth toepassingen gericht op 

zelfzorg/-ondersteuning, per onderwerp, in kaart gebracht. De 
onderwerpen van de informatieve toepassingen zijn bevordering van 
therapietrouw, informatieve websites, toepassingen gericht op stoppen 

met roken en informatieve apps. 
 

Er zijn in totaal 50 eHealth toepassingen gevonden die voldeden aan de 
inclusie criteria. Van de benaderde partijen hebben de eigenaren van twee 

zorgprogramma’s en vier informatieve toepassingen geen data 
aangeleverd. Een daarvan was van mening dat er geen informatie 
gegeven kon worden vanwege het lopende wetenschappelijke onderzoek 

naar de toepassing en de overige vijf partijen hebben ook bij herhaling 
niet gereageerd op het verzoek tot aanleveren van informatie. Alle 

nonresponders zijn wel opgenomen in het beoordelings overzicht (bijlage 
5) maar zijn niet meegenomen in het beoordelingsproces.  
In totaal zijn 15 zorgprogramma’s, 17 informatieve eHealth toepassingen 

en 18 apps in kaart gebracht in dit onderzoek. 
 

Hieronder volgt een beschrijving van de beoordeling van de 
zorgprogramma’s (4.1) en de informatieve eHealth toepassingen en apps 
(4.2). Na de beschrijving volgen de overzichten met ingeleverde data van 

de programma’s en toepassingen die een groene smiley in de 
eindbeoordeling hebben. Het totale beoordelingsoverzicht is opgenomen in 
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bijlage 5. In bijlage 6 volgt het volledige overzicht van de aangeleverde 

data van alle eHealth toepassingen die zijn meegenomen in deze 
inventarisatie. 
 

 Beoordeling zorgprogramma’s en patiëntenplatforms 

 
Van de vijftien zorgprogramma’s en patiëntenplatforms die zijn 

meegenomen zijn er vijf die, op basis van pilot data, eerste positieve 
resultaten op het gebied van verbetering van kwaliteit van leven of een 
vermindering van ziekenhuis opnamen laten zien. Er is echter nog te 

weinig evidence voor effectiviteit op de lange termijn in de hele populatie.  
 

Op één na maken alle zorgprogramma’s momenteel nog deel uit van 
lopende onderzoeken, voornamelijk gesitueerd in de 2e lijn. Dit impliceert 

dat vooral de patiënten met ernstig COPD, die bij de specialist onder 
behandeling zijn, in aanmerking komen voor deze eHealth 
zorgprogramma’s. Bij drie van deze programma’s wordt echter wel 

toegewerkt naar meer samenwerking met de eerstelijn waardoor de 
programma’s in de toekomst mogelijk ook toegankelijk worden voor 

patiënten met een milder ziektebeloop en de kosteneffectiviteit in de 
toekomst mogelijk groter wordt. Er is een programma waar met een RCT 
de effectiviteit is aangetoond en dat zowel in de eerste als in de tweede 

lijn wordt gebruikt (10). 
 
De gevonden patiëntenplatforms richten zich voornamelijk op 
implementatie in de eerstelijnszorg. De platforms die gekoppeld zijn aan 
of onderdeel zijn van de keteninformatiesystemen lijken een groter bereik 
te hebben dan de platforms die ‘los’ naast het 
huisartseninformatiesysteem moeten worden gebruikt. 

 

Vijf van de vijftien programma’s zijn alleen geïmplementeerd in de 
eerstelijnszorg. Het aantal gebruikers van de verschillende toepassingen 
varieert van 20 tot 1000. 

De kosten zijn meestal niet voor de patiënt (voor 1 programma wel), vaak 
wel voor de zorgverlener (11 van de 15). Dit betreft voornamelijk de 

ontwikkelkosten van een programma of de aanschaf hiervan. 
 
 

 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 
 

 
4.1.1 Zorgprogramma’s en patiëntenplatforms  
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 Beoordeling zelfzorg ondersteunende en informatieve toepassingen 

 

De zelfzorg ondersteunende en informatieve toepassingen die zich volledig 

of gedeeltelijk richten op patiënten met COPD zijn onderverdeeld in vijf 

toepassingen ter bevordering van therapietrouw, zes informatieve 

websites, zes websites gericht op stoppen met roken en achttien apps.  

Hoewel een deel van deze toepassingen, zoals het bevorderen van 

therapietrouw en stoppen met roken, niet specifiek gericht zijn op 

patiënten met COPD, bieden ze wel toegankelijke en bruikbare informatie 

die het zelfmanagement kunnen ondersteunen. Derhalve zijn ze wel 

opgenomen in deze inventarisatie. 

Voor het merendeel van de verschillende zelfzorg ondersteunende,  

informatieve websites en apps, geldt echter dat er geen koppeling is met 

bestaande programma’s en er geen sprake is van een behandelrelatie 

tussen de patiënt en de hulpverlener. De evidence voor deze toepassingen 

is beperkt of geheel afwezig. De uptake is afhankelijk van de 

vindbaarheid, reclame en aanbeveling door individuele hulpverleners. 

Er zijn twee informatieve sites, die weliswaar niet geïntegreerd zijn in 

zorg- of ketenprogramma’s, maar die wel een steeds grotere uptake 

kennen in de eerstelijnszorg op basis van de wetenschappelijke 

effectiviteit (4; 10). Een van deze sites is echter niet alleen gericht op 

COPD. Hiermee is het niet aan te tonen wat de effectiviteit is specifiek 

voor deze doelgroep. Slechts één informatieve site (gezonde-longen.nl) is 

publiekelijk toegankelijk, maar tegelijk ook verbonden aan een van de 

zorgprogramma’s. Dit programma maakt deel uit van een studie en er 

zijn, op dit moment, nog geen resultaten over de effectiviteit van het 

programma. 

Op het gebied van stoppen met roken zijn er twee informatieve websites/ 

ondersteunende toepassingen gevonden waar veel onderzoek naar de 

effectiviteit naar zijn gedaan. De effectiviteit van de toepassing is echter 

gevonden voor het algemene publiek of voor specifieke groepen; er is 

geen evidence van de toepassing specifiek voor patiënten met COPD (11; 

12). 

Kosten voor de patiënt zijn er meestal niet bij het gebruik van zelfzorg 

ondersteunende en informatieve websites en apps. 
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4.2.1 Informatieve websites 
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4.2.2 Apps 
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 Conclusies en aanbevelingen 
 

 Conclusies 

 

Er zijn veel initiatieven van eHealth bij COPD zorgprogramma’s en 

patiëntenplatformen gevonden die kunnen worden ingezet om het 

zelfmanagement van patiënten met COPD te vergroten en zorg op afstand 

te kunnen leveren. 

De verschillende instrumenten worden in verschillende delen van de zorg 

ingezet, sommige richten zich primair op zorg op afstand, reductie van 

exacerbaties en vermindering van ziekenhuisopnames en zijn volledig 

gesitueerd in de tweedelijns zorg.  

Op één na maken al deze programma’s momenteel nog deel uit van 

lopende onderzoeken. Verschillende pilot studies laten positieve signalen 

zien op verbetering van kwaliteit van leven of vermindering van ziekenhuis 

opnamen, maar er is nog te weinig evidence voor effectiviteit op de lange 

termijn in de hele populatie. 

Ondanks de beperkte evidence van eHealth in de 1e lijn blijkt dat een 
groot deel van de huisartsen in Nederland eHealth diensten aanbieden of 
aan willen gaan bieden (20).  
 
De gevonden patiëntenplatformen richten zich voornamelijk op 
implementatie in de eerstelijnszorg en voldoen hiermee aan een vraag uit 
het veld. De programma’s die gekoppeld zijn aan of onderdeel zijn van de 
keteninformatiesystemen lijken een groter bereik te hebben dan de 
programma’s die ‘los’ naast het huisartseninformatiesysteem moeten 
worden gebruikt. 
 
Vanuit de literatuur en de recente invitational conference zijn er 
verschillende belemmerende factoren voor de uptake van eHealth 
gevonden. Hieronder vallen communicatieproblemen, problemen met de 
compatibiliteit tussen de verschillende gebruikte elektronische 
patiëntendossiers, onvoldoende technische support, beperkte kennis en 
vaardigheden voor gebruik van eHealth bij de gebruikers en de beperkte 
financiële compensatie.  
 

 Aanbevelingen 

 

Dit inventariserende onderzoek is het eerste onderzoek naar het gebruik 
van eHealth voor een specifiek ziektebeeld in Nederland. Vanuit deze 

eerste inventarisatie kunnen een aantal aanbevelingen worden 
geformuleerd die primair betrekking hebben op de zorg voor patiënten 

met COPD, maar die mogelijk ook gebruikt kunnen gaan worden voor 
andere veel voorkomende chronische aandoeningen, zoals patiënten met 
diabetes of hart- en vaatziekten.  

 
Onderzoek zorgprogramma’s op kwalitatieve eindtermen 

Uit het onderzoek zijn verschillende veelbelovende zorgprogramma’s naar 
voren gekomen. De aard van dit inventariserende onderzoek maakt dat de 
programma’s niet op kwalitatieve eindtermen konden worden 

vergeleken. De verwachting is dat van meerdere onderzoeken op korte 
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termijn wetenschappelijke publicaties volgen.  

 
• Het is wenselijk de drie beste zorgprogramma’s, 

patiëntenplatformen, medicatie- en ondersteunende programma’s in 

een onafhankelijke mixed methods studie op klinisch relevante 
eindpunten met elkaar te vergelijken zodat er een aanbeveling kan 

komen voor landelijke uptake van de best bevonden programma’s. 
 

• De evidence voor het gebruik van de verschillende toepassingen 

binnen de 1e lijn zou meer onderzocht kunnen worden. Er zijn 
verschillende onderzoeken die handvatten bieden voor de meest 

optimale uptake van eHealth programma’s, het zou van grote 
meerwaarde zijn om de bestaande programma’s op kwalitatieve 

data te vergelijken met de eerdere wetenschappelijk vastgestelde 
kwaliteitseisen om aan te kunnen geven welke programma’s de 
meeste potentie hebben voor een landelijke uitrol. 

 
• Er zijn verschillende informatieve websites en apps waarbij er geen 

behandelrelatie is tussen de patiënt en de hulpverlener. De 
evidence voor deze applicaties is beperkt of afwezig en de uptake is 
afhankelijk van de vindbaarheid, reclame en aanbeveling door 

individuele hulpverleners. Het zou wenselijk zijn dat de initiatieven 
waarvoor momenteel enige mate van evidence is, gepubliceerd 

worden op fora als het Nationaal eHealth Living Lab en de websites 
van toonaangevende partijen op het gebied van COPD zorg 
waaronder de Long Alliantie Nederland, de CAHAG en het 

Longfonds. 
 

Creëren overzicht van goed werkende instrumenten  
Er kan worden gekomen tot een landelijk open source platform voor 

eHealth instrumenten dat integraal en mogelijk modulair ingericht kan 

worden zodat er uiteindelijk een koppeling met andere ziektebeelden 

gemaakt kan worden. Zo kan bijvoorbeeld de Long Alliantie Nederland een 

aantal goed scorende digitale zorg instrumenten aanwijzen en deze 

kenbaar/vindbaar maken via het Nationaal eHealth Living Lab. Ook voor 

andere ziektebeelden zou dit gedaan kunnen worden. Al deze goed 

geëvalueerde eHealth instrumenten kunnen dan worden getoond op het 

platform. Op deze manier kan de transparantie over instrumenten worden 

vergroot. 
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Bijlagen 
 

 Tijdsplanning 
 

Jan- 
Febr. 
‘18 

In kaart brengen van de meest gebruikte eHealth applicaties 
en zorgprogramma’s in NL 

16 
Febr’18 

Overleg over specificering van de opdracht  

Febr. -
Maart’18 

Literatuuronderzoek naar bestaande eHealth applicaties, 
benodigde kennis en vaardigheden 

Maart- 
April ‘18 

Onderzoeken van de financiële vergoedingssystemen  

April ‘18 Tussentijdse rapportage aanbieden en bespreken met 
contactpersoon ZiNL 
 

April-
Mei ‘18 

Beoordeling van de beschikbare apps via e App checker 
methodiek 

15 juni 
‘16 

Invitational conference 

Juni-Juli 
‘18 

Verwerken uitkomsten invitational conference in de concept 
eindrapportage 
Voorbereiden Engelstalige paper 

Juni -
Juli’18 

Bespreking concepteindrapport met ZiNL 

Juli ‘18 Presenteren eindrapportage 
 

Nov ‘18 Aanbieden paper bij wetenschappelijk tijdschrift 
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 Participatie verzoek met onderzoeksvragen 
 
 
Geachte heer/ mevrouw, 
 

In opdracht van Zorginstituut Nederland voert het LUMC en de Long Alliantie Nederland 
momenteel gezamenlijk samen een inventariserend onderzoek uit naar digitale COPD zorg in 

Nederland. Voor dit onderzoek willen wij alle eHealth/ digitale projecten die op dit moment 
gebruikt of onderzocht voor de COPD zorg in Nederland in kaart te brengen. Hiervoor 

verzoeken wij u om de onderstaande onderzoeksvragen zo volledig mogelijk te 

beantwoorden. 
  
De onderzoeksvragen die per project in kaart worden gebracht zijn: 
 

• Beschrijving van het project. 

• Aantal gebruikers van het instrument. 
• De eventuele inclusie criteria (wordt het instrument ingezet voor alle patiënten of bij een 

selectie). 
• Mate van integratie met andere (reguliere) COPD zorg, hoe ziet het zorgcontext/ zorgproces 

er uit? 
• Welke actoren zijn er bij het project betrokken? (patiënten, zorgverleners, verzekeraars, 

bedrijfskundigen, ICT leveranciers) 

• Hoe kan de mate van succes van de inzet van de instrumenten worden bepaald? (kwaliteit 
van leven, positieve bijdragen aan therapietrouw, vermindering van ziekenhuis opnamedagen 

bij longaanvallen, effect op de zorgverleners). 
• Wordt de eHealth zorg vergoed, al dan niet ten laste van het basispakket. 

• Wat zijn de belangrijkste knelpunten rond de vergoeding van eHealth die door de 

belangrijkste stakeholders worden ervaren (patiënten, zorgverleners, verzekeraars) 
• Wat is er op dit moment bekend over de wetenschappelijke uitkomsten. 
  
Ik hoop dat u bereid bent om mij van informatie te voorzien betreffende uw programma 

zodat ik het project in het onderzoek en de rapportage naar Zorginstituut Nederland kan 

opnemen. 

Vriendelijke groeten, 

  
  

Cynthia Hallensleben, RN 

Nurse Specialist in Primary Care 

Researcher National eHealth Living Lab 

  
Departement of Public Health and Primary Care 

Leiden University Medical Center 
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3 Verslag Invitational Conference 15 juni 2018 

Digitale COPD zorg in Nederland 
 

In opdracht van Zorginstituut Nederland is er door het LUMC in 
samenwerking met de Long Alliantie Nederland een 

verkennend/inventariserend onderzoek naar de verschillende eHealth 
instrumenten, technologieën en applicaties uitgevoerd. Op vrijdag 15 juni 
2018 zijn de resultaten van deze inventarisatie gepresenteerd en uitvoerig 

besproken.  
In het kader van de inventarisatie is gekeken naar 17 zorgprogramma’s, 

14 informatieve en/of ondersteunende websites en 18 applicaties. Deze 
zijn beoordeeld op een groot aantal items zoals: de mate van integratie in 
de reguliere, dan wel bestaande zorg, de mate waarin patiënten betrokken 

zijn geweest in de ontwikkeling van de programma’s, de mate waarin de 
programma’s verbetering geven van kwaliteit van leven of een 

vermindering van de ziekenhuisopnames, de mate van samenwerking 
tussen de 1e en 2e lijn, evidence voor de effectiviteit van het programma 
en tenslotte de kosten. Er is gewerkt met groene, oranje en rode smileys 

om aan te geven in hoeverre een instrument aandacht geeft aan de 
criteria.   

De voorlopige conclusies van het onderzoek zijn: 
- Verschillende pilot studies laten positieve signalen zien op verbetering 

van kwaliteit van leven of vermindering van ziekenhuis opnamen, 

maar dit is nog te weinig evidence voor effectiviteit op lange termijn 

in de hele populatie. 

- Er zijn echter ook verschillende barrières naar voren gekomen die 

opschaling van de programma’s in de praktijk bemoeilijken. Dit is 

niet uniek voor COPD maar komt uit zowel de literatuur als de 

inventarisatie naar boven.  

Het vervolg van de invitational is gebruikt om samen met de aanwezigen 
te bediscussiëren wat er nodig is om tot verdiepingsvragen te komen 
betreffende de mogelijkheid tot bredere opschaling en uitrol van de 

verschillende regionale zorgprogramma’s. 
 
Adviezen en vervolgstappen om te komen tot verdere ontwikkeling en brede 

implementatie van de digitale COPD Zorg 

 

Tijdens de discussie is er een inventarisatie gemaakt van vervolgvragen 
die meegenomen zouden moeten worden bij de mogelijke vervolgstappen. 
Hierbij komt een sterke wens naar voren om na deze inventarisatie een 

verdiepingsslag te maken door middel van een vervolgonderzoek naar niet 
alleen de intermediaire uitkomstmaten zoals die in de inventarisatie zijn 

gebruikt, maar vooral ook op harde, kwalitatieve uitkomst maten. Op deze 
manier kan er toegewerkt worden naar een top 3 van beste programma’s 
die aangeboden kunnen worden om bredere opschaling mogelijk te 

maken.  
Tijdens de invitational zijn er drie kernvragen geformuleerd en nader met 

elkaar uitgediept. De adviezen en ideeën die tijdens deze discussie zijn 
gevormd, zouden in een kwalitatief onderzoek verder verkend en 
uitgewerkt kunnen worden. De uitkomsten van de discussie zijn 

gerangschikt per geformuleerde vraag. 
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1. Voor welk probleem of doelgroep is de applicatie? 

Bij deze vraag moet gedacht worden aan de wijze waarop de applicatie 
aangeboden dient te worden, werken we vraag gestuurd of juist aanbod 
gestuurd? Een belangrijk adviespunt hierbij is om patiënten, professionals 

en het aanbod aan e-health-producten aan elkaar te koppelen.  
 

Waarvoor, voor welk(e) doeleind(en) is ondersteuning van een eHealth 
product gewenst? Bijv.  

• Informatievoorziening aan patiënt ter voorbereiding op het consult 

voor een effectiever en efficiënter consult.  
• Therapietrouw van inhalatiemedicatie bevorderen 

• Ondersteuning bij gedragsverandering op het gebied van rookgedrag 
(stoppen met roken) 

• Ondersteuning bij gedragsverandering op het gebied van 

beweeggedrag, het bevorderen van fysieke activiteit 
• Self-management bevorderen 

• Telemonitoring, bijv. op het gebied van lichamelijke activiteit na 
afloop van het oefenprogramma 

• Uitwisseling van gegevens tussen zorgverleners.   

• Lotgenotencontact 
 

Door vragen/doeleinden en het aanbod aan elkaar te kunnen koppelen, 
ofwel per doeleind(en) benoemen of er geschikte e-health-producten 
bestaan en zo ja wat de beste drie producten zijn.  

Hierbij kan een product voor meerdere doeleinden geschikt zijn. Maar ook 
de bevinding dat voor bepaalde doeleinden geen goed product is 

ontwikkeld, is een belangrijke bevinding. Het benoemen van deze lacune 
zet hopelijk aan tot nieuwe relevante ontwikkelingen. 
Wanneer er gekeken wordt naar algemene informatievoorziening zoals de 

verschillende informatieve websites wordt aangegeven dat het ook 
belangrijk is om te kijken naar eventuele ‘bijwerkingen’, zoals het effect 

van onnodige medicalisering door intensief aanbod van informatie. 
Voorts is het van belang te realiseren dat digitale zorg niet de oplossing 

voor alle problemen is. Als er in een regio onvoldoende integrale zorg 
plaatsvindt doordat zorgverleners uit de diverse lijnen/instellingen elkaar 
niet kennen, dit niet met digitale zorg alleen kan worden opgelost.   

 

2. Hoe dienen deze applicaties kwalitatief beoordeeld te worden? 

Wat voor type onderzoek ligt er aan de basis van de eerste uitkomsten, 
betreft het een trial, een RCT? Is er echter altijd een RCT nodig om 

effectiviteit aan te tonen, of kan er door middel van andere methodieken 
sneller gekeken worden naar de effectiviteit zodat erbij bijvoorbeeld 

bouwers van apps een groter kwaliteitsbesef gecreëerd wordt? 
Een gezamenlijke vraag die hieruit voortkomt is wie in Nederland bepaalt 
wat de kwaliteitseisen moeten zijn waar een programma aan moet 

voldoen, in hoeverre is de driehoek Patiënt-Behandelteam- 
Zorgverzekeraar hierbij in balans. Aangegeven is dat Zorginstituut 

Nederland juist de verbinding wil leggen tussen praktijk en wetenschap.  
Belangrijke succesfactoren kunnen vaak gebaseerd worden op eerdere 
faalfactoren; leren van eerdere ervaringen en verder verbeteren waarbij 

niet alleen gekeken wordt naar het product, maar ook naar het proces en 
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de mens/ patiënt erachter. 

 
 

3. Hoe kan het (landelijk) ingeregeld gaan worden? 

Het landelijk inregelen en uitrollen van zorgprogramma’s geeft een aantal 

barrières op verschillende aspecten 
• Inhoud van programma’s. Richtlijnen veranderen en zouden 

sneller geüpdatet moeten worden, maar hoe verwerk je dat in de 

programma’s? Zijn programma’s uitwisselbaar met elkaar? Is de 

samenwerking goed geregeld? Ervaringen met PGD waarbij de 

patiënt eigenaar is van zijn dossier en zorgprogramma zijn 

veelbelovend. 

• Bekostiging. Er wordt frequent door programmamakers 

aangegeven dat de bekostiging van de programma’s (in aanschaf, 

onderhoud, uitrol, vergoeding van werkzaamheden) moeizaam is. 

Het gedeelde gevoel is vaak dat er door enthousiaste zorgverleners 

veel geïnvesteerd wordt qua tijd, energie en funding, maar dat het 

moeilijk is vanwege beperkte vergoeding of ondersteuning vanuit de 

zorgverzekeringen opschalingsmogelijkheden heel beperkt blijven. 

Ervaring van NZa is daarentegen is dat, wanneer er diepere 

gesprekken over de applicatie worden gevoerd, er meer mogelijk 

blijkt dan tevoren was gedacht. De NZa publiceert per 18 juni de 

landelijke wegwijzer bekostiging eHealth. Dit kan partijen 

aanknopingspunten geven voor de genoemde 

bekostigingsproblematiek. Het standpunt van het Ministerie van 

VWS is dat bekostiging niet het dilemma mag zijn. Er zijn goede 

voorbeelden bekend waarin de bekostiging heeft bijgedragen aan de 

toepassing van digitale zorg, zoals het LUMC waar een betaaltitel is 

gecreëerd voor digitale herhaalbezoeken van patiënten aan de 

afdeling cardiologie. Dit heeft geleid tot een halvering van het 

aantal fysieke polibezoeken.  

• Infrastructuur. Er blijft een wens en tegelijk een groot probleem 

om alle verschillende, landelijke, informatiesystemen met elkaar te 

laten communiceren. Voor goede integratie wordt de mogelijkheid 

om heen – en weer te in en exporteren van gegevens tussen de 

verschillende systemen als essentieel ervaren. Er zijn echter vele 

verschillende ziekenhuis informatiesystemen en net zoveel 

huisartsen- en apothekers systemen. Onderlinge koppelingen zijn 

vaak niet mogelijk, moeizaam te realiseren of zeer kostbaar en 

vormen daarmee een zeer belemmerende factor om onderlinge 

communicatie en opschaling te bewerkstelligen. Gesproken is over 

de mogelijkheden om te komen tot een landelijk open source 

platform dat integraal en mogelijk modulair ingericht kan worden 

zodat er uiteindelijk een koppeling met andere ziektebeelden 

gemaakt kan worden. Zo kan bijvoorbeeld de Long Alliantie 

Nederland een aantal goed scorende digitale zorg instrumenten 

aanwijzen en deze kenbaar/vindbaar maken via het Nationaal 

eHealth Living Lab. Ook andere ziektebeelden kunnen dit doen bij 

instrumenten op hun gebied. Op deze manier kan de transparantie 
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over instrumenten worden vergroot. Van gedachte is gewisseld over 

de vraag of dit centraal geregeld moet worden (door de overheid?) 

of markt gestuurd?  

• Implementatie. Ook implementatie binnen de uiteindelijke 

gebruikersgroepen roept barrières op. Vaak wordt het door de 

gebruikers ervaren als ‘er moet weer iets bij’, zeker wanneer de 

systemen niet met elkaar kunnen communiceren. Waar bij 

implementatie in de praktijk minder bij stil wordt gestaan is de 

rolverandering die de uptake van eHealth in de praktijken met zich 

mee brengt. Wanneer je er iets nieuws bij gaat doen moet er ook 

nagedacht worden over wat er kan worden ‘weggelaten’. Dit is een 

stap die vaak wordt overgeslagen waardoor er voorbeelden zijn van 

soms wel 4 manieren om een afspraak te maken, maar dat de oude 

werkwijze niet is veranderd. Er komt dan alleen bij en er gaat niets 

vanaf waardoor het gevoel van werkdruk binnen de praktijken 

toeneemt. Goede voorbereiding en afweging van het middel en het 

doel zijn hierbij als essentieel benoemd tijdens de discussie. 

 

 

VERVOLG 
De opbrengst van deze invitational conference wordt gebruikt voor het 

opstellen van het adviesrapport van het LUMC en LAN aan Zorginstituut 
Nederland. Het adviesrapport zal zowel de uitkomst van de inventarisatie 
naar instrumenten bevatten, als conclusies en aanbevelingen om de baten 

van de digitale zorg in Nederland (voor mensen met COPD) maximaal te 
benutten.  

Het rapport wordt te zijner tijd aan alle deelnemers toegestuurd en dan 
wordt ook gekeken of tot concrete gezamenlijke vervolgacties kan worden 
gekomen.   
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4 Beoordelingscriteria 
 

4.1 Beoordelingscriteria over de impementatie mate van de 

programma’s/applicaties in de reguliere, bestaande zorg. In hoeverre is 

een programma/applicatie beschikbaar voor alle COPD patiënten of voor 

een specifiek deel van de COPD patiënten. Is het programma alleen 

gedurende een onderzoeksperiode beschikbaar of is het blijvend 

geïmplementeerd. 
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4.2 Beoordelingscriteria betreffende de mate van patiënten participatie tijdens de 

ontwikkeling van de programma’s/applicaties en de mate waarin er sprake is van 

wetenschappelijk aantoonbare resultaten voor verbetering van kwaliteit van leven en 

vermindering van ziekenhuisopnames. 

 
 

4.3 Beoordelingscriteria betreffende het bereik van de programma’s/applicaties 

Is het voor alle praktijken of ziekenhuizen beschikbaar, wordt samenwerking mogelijk 

gemaakt? 

Is er sprake van wetenschappelijk aangetoonde evidence over de effectiviteit van de 

programma’s/applicaties? Wat is er bekend over de kosten en vergoeding van de 

programma’s/applicaties? 
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4.4 Beoordelingscriteria specifiek voor apps 

In welke mate zijn de apps beschikbaar voor patiënten, is dit toestel/ merk gebonden? 

Zijn er kosten aan de app verbonden? 
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5 Beoordelingsoverzichten 
 

5.1 Zorgprogramma’s en Patiëntenplatforms
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5.2 Bevordering therapietrouw medicatie 
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5.3 Informatieve websites en Stoppen met roken sites 
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5.4 Diverse Apps 
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6 Inhoudelijk overzicht van alle gevonden eHealth applicaties 
 

6.1 Overzicht van aangeleverde informatie betreffende de zorgprogrammas en 

patiëntenplatforms 
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6.2 Overzicht van aangeleverde informatie betreffende applicaties ter bevordering van de 

therapietrouw
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6.3 Overzicht van aangeleverde informatie betreffende informatieve websites over COPD 
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6.4 Overzicht van aangeleverde informatie betreffende stoppen met roken 
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6.5 Overzicht van aangeleverde informatie betreffende de verschillende apps. 
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Colofon 
 

Het Zorginstituut streeft naar goede zorg, niet meer dan nodig, en niet minder dan 

noodzakelijk. In het programma Zinnige Zorg wordt met de partijen in de zorg gekeken 

hoe de zorg verbeterd kan worden. eHealth kan een grote bijdrage leveren aan de kwaliteit 

van leven en aan het vermijden van onnodige kosten. Door eHealth kunnen COPD 

patiënten mogelijk beter controle over hun ziekte krijgen en kunnen ziekenhuisopnames 

wellicht verminderen.  

 

Het Zorginstituut vind het van belang dat er met alle partijen gewerkt wordt aan 

verbetering van de zorg, waar dat mogelijk is en heeft dit onderzoek in het kader van de 

Verdiepingsfase COPD uitgezet. Met dit onderzoek wordt een overzicht gegeven van alle, 

momenteel beschikbare en bekende oplossingen voor COPD-patiënten, en wordt ook een 

aanzet gegeven tot een beter inzet van bewezen effectieve eHealth applicaties in de COPD 

zorg. 

 
De gegevens en conclusies uit het onderhavig onderzoeksrapport komen volledig voor 

rekening van de de opdrachtnemer (LAN i.s.m. LUMC) die het rapport heeft opgesteld. Het 

Zorginstituut hoeft deze gegevens en conclusies in zijn eigen rapporten niet altijd over te 

nemen. 
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