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Ernst hangt samen met lengte CTG
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Lens with
Cataract

" MYOTONE DYSTROFIE S Ashizawa et al 2018



TYPE LEEFTYD VROEGE SYMTPOMEN | LATE SYMPTOMEN CTG-REPEATS

>50 jaar

Volwassen  12-50 jaar Myotonie, spierzwakte

Leerproblemen,
onduidelijke spraak

Kindervorm 1-12 jaar

Voor en
tijdens
geboorte

Spierzwakte,
ademhalings- en
slikproblemen,
klompvoeten

Aangebore

Maastricht UMC+ | Radboudumc | giiotanisecentrum

Myotonie, 40-100
orgaanproblemen
Ernstige zwakte, 100-1000

staar, apathie,
orgaanproblemen

Als bij volwassen type 100 - 2000

Als bij volwassen type 1000 - >5000

De Die-Smulders et al 2005
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Digitale zorg als alternatief?
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Pertoonlike
Gezonaheidtomae

HOE STAAT HET'ERMEE?

De afgelopen jaren zijn er diverse PGO’s ontwikkeld. Reden voor
Spierziekten Nederland om de Persoonlijke Gezondheidsomgeving
(PGO) eens goed onder de loep te nemen. Wat kun je momenteel
met een PGO, wat heb je eraan? En wat valt er nog te verbeteren?

Auteur: Marie- Jeanne Bisscherous

oor mensen met een spierziekte en een com
me zorgvraag is het extra belangrijk om te

weten wat je mag verwachten van een PGO.
Daarom zijn we in september 2022 gestart met het ( P
PGO-project, dat dit najaar aflaopt. Samen met het g heid kunt verzamelen, beheren en de
Centrum voor Thuisbeaderning van het UMC Utrecht Met een PGO & je med egev
is uitgezocht hoe PGO's functioneren en hoe het ge- phalen’ bij je zorg s
bruiksvriendelijker kan en hoe ze (nog) beter kunnen Vaak heb je bij elke behandelaar e rt
asansluiten op de wensen en behoeften van mensen dossier met je me & gegevens. In ee \
et 66N SplerTiekte. PGO kun je sl d tormatie samenbrenge

1IN DE KINDERSCHOENEN

Het project begon met gesprekken met PGO-leve
ranciers. Daarna is er één gekozen om te ‘testen’:

de Gezondheidsmeter van Curavista. Vervolgens is k
gesproken met MedMij* en Nederlandse Federatie
van Universitaire Medische Centra (NFU) over de
ontwikkelingen van de PGO en startte het testen.
“Het bleek dat je huisarts- en ziekenhuisgegevens in
een PGO kunt downloaden. Maar ook werd duidelijk
dat veel nog in de kinderschoenen stond’, aldus
Romy van der Werf, projectmedewerker bi) Spier-
ziekten Nederland.
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TESTEN

In januari 2023 kregen zestien leden, allen patiént
bi] het Centrum voor Thulsbeademing van UMC
Utrecht, de vraag vanuit het PGO-project om de
Gezondheidsmeter te testen. Romy: “Zo wilden we
ervaringen met dit PGO in kaart brengen en bekijken
‘waar verbetering nodig is” De voornaamste verbe-
terpunten waren dat het PGO nog niet logisch ge-
noeq is Ingericht en dat de ardening van gegevens
beter moel, ‘De ervaringen en bevindingen hebben
we teruggehappeld naar PGO-leverancier Curavista,
MedMij, NFU, Vereniging van Zorgaanbieders voor
Zorgcommmunicatie (VZVZ), ICT-afdeling van UMC
Utrecht, Patiéntenfederatie Nederland en Nictiz**!

Tk vind het belangrik dat je in de PGO zelf kunt
anhaeven vk je 4!/pmm?i'rlr problemen zih en dat je
medirche geqevent vin verichillende zigkenhuizen naatt
elkanr kunk zien en vergeligken. Dak kan nie nog nich
41/‘ alle ‘afan.fMi"f wr‘rl'muklm worden mtmrno}vtn
kan de P6O zeker een zinvolle ool 2k

*Stichting MedM() zorgt voor veilige uitwisseling van medische gegevens. Een MedMi)-iabel is verplicht voor een PGO,
** Nictiz en beheer! In samenwe

Persoonlijke gezondheidsomgeving

ERVARINGEN

In het najaar van 2023 zijn enkele leden geinter.
viewd over hun ervaringen met de PGO's Gezond
heidsmeter, Ivido en Qul. Weer kwamen diverse
verbeterpunten naar voren. Romy: “Opnieuw bleek
dat de ordening ven gegevens in de PGO beter kan,
Bovendien misten mensen een medische samenvat-
ting, vooral relevant voor nieuwe behandelaars en in
spoedsituaties. Soms stonden er nog oude, achter-
haalde gegevens en diagnoses in het medisch over-
zicht, Dat riep de vraag op: wie checkt de gegevens
@n 20l dat deze up-to-date zijn? Verder was niet
aitijd helder van welke specialismen de opgehaside
informatie komt. De manieren waarop specialisten
gegevens noteren is niet overal hetzelfde. Eenheid in

de formulering in medische dossiers is een uitdaging”

FEEDBACK
De uithomsten van het project zijn gepresenteerd op

i van
Er zign ook gesprekken geweest met artsen en de
ICT-afdeling van UMC Utrecht, MedMij en Patién-
tentederatie Nederland: wie pakt wat op en hoe

nu verder? MedMij heeft naar aanleiding daarvan
een werkwijze ontwikkeld voor het goed verwer-
ken van feedback op de PGO's, waarbij duidelijk

is wie waarvoor verantwoordelijk is. Mensen met
een spierziekte hebben vaak te maken met —

~1E

9 mel de zorg.

Temand met een zeldzame mfrzu“r wil a(‘q# de juitke, ackuele
medische informatie 47 zich hebben, mocht er iekt ohvervimchks
gebewren. Hek idee van een PGO it dat je als pakienF zelf je
medische batisgeaevens kunt beheren én eventusel delen met nivuse
.’nr.ynfmm ?s/wim zorgver(ener! mebeen wie ze voor zich
hebben. Fen ﬂehun‘gh vooremarde om een goede PGO ke kunnen
bovven i de m&run vah pakiinten, 27 weben het bett wamaraan een
PGO moet voldoen pdul duurt de ontorkkel Uw?l[ﬂf( (ang en de
huidige Fechnologie Loop nog ver achber met ok oiij wiillen

Maar mek de hedige uréeirrm.un ir de PGO nog fheeds veelbelovend

complexe zorgtrajecten waarbij meerdere specialis-
ten en zorgverieners betrokken zijn. Romy: *Zonder
Spierziekten Nederland was het perspectief van
mensen met een spierziekte niet onder de sandacht
gebrachl. De betrokken partijen luisterden echt naar

ons.

ZELF UITPROBEREN?
Inmiddels heeft het ministerie van VWS aangekon-
digd dat het drie PGO's 28l selecteren die het blijft
financieren. ‘Ons project stopt. maar we blijven de
ontwikkelingen rondom de PGO's voigen en houden je
hiervan op de hoogte!’ aldus ﬁomy‘ ‘In de tussentijd
kun je uitproberen hoe een PGO voor jou kan werken.
Want de PGO heelt zeker potentie en han met de
genoemde verbeteringen uitgroeien tot een handig
hulpmiddel dat inzicht geeft in je gezondheidsgege-
vens. Dit helpt je in de communicatie met zorgverie
ners, zo geef je zelf sturing aan je gezondheid!

MEER INFORMATIE
Kijk woor meer informatie en hulp bij de keuze

WAT KUN JE MET EEN PGO?




CLINICAL RESEARCH SHORT REPORTS &NERVE WILEY

See Editorial on pages 233-235in this issue

Remote assessment of myotonic dystrophy type 1: A feasibility
study

Johanna Hamel MD | Peter D. Creigh MD | Jeanne Dekdebrun MS |
Katy Eichinger PhD | Charles A. Thornton MD
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De digitale buddy

Samen zorgen voor zorg op maat

" MYOTONE DYSTROFIE
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Digitale buddy - wat?

 Werkt het?

Tevredenheid van zorg

Zorglast mantelzorger
Kwaliteit van leven patient

Ziektegerelateerde kosten patiént en mantelzorger

X
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Digitale buddy - wie?

110 deelnemers

N\

patiénten mantelzorgers
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Digitale buddy - hoe?

Deel 1
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Digitale buddy

Deel 1
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Digitale buddy - methode

Deel 2

MONTH / YEAR

SIM|T | W|T|F|S

v v
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IYOTONE DYSTROFIE
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MedMy @ £ POSITIEVE

Gegevens ophalen Mijn Dossier I GEZONDHHID Digitale Buddy

Gegevens ophalen en Bekijk je gegevens in je Vrogenlijsten Positve Myotone Dystrofie

Anne Bruijnes bekijken Persoonlijk... Gezondheid

EEN 6 %
A Meldingen Dashboard
Informatie over Quli aanpassen

£ Berichten

[z} contacten

& Nederlands v

2 Mijn profiel

& Mijn organisaties

@ Help

() uitloggen

MYOTONE DYSTROFIE
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Digitale Buddy

Symptoomvragenlijst Informatie

Digitale Buddy - Myotone Informatie bij de vragenlijsten
Dystrofie

IYOTONE DYSTROEIE
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Symptoomvragenlijst

9 Spieren en bewegen

Beantwoord de volgende vragen:

Struikelt u

Valt u?

Heeft u myotonie (spieren die niet kunnen ontspannen)?
Heeft u spierpijn?

Heeft u problemen met doen van activiteiten met uw handen?

Radboudumc | gyperTISECENTRUM

") Ja

() Ja

) Ja

T ) Ja

() Ja

Mee

Mee

Mee

Mee

Mee
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Symptoomvragenlijst

@ Het hart

Beantwoord de volgende vragen:

Bent u het afgelopen joar bij een cardicloog geweest?
Heeft u een pacemaker of ICD?

Heeft u hartkloppingen?

Bent u wel eens duizelig?

Heeft u pijn op de borst?

Heeft u wel eens het gevoel flauw te vallen?

Radboudumc | gyperTISECENTRUM

() Ja

() Ja

O o
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() Ja

() Ja

Mee

MNee

MNee

Meeg

MNee

Meeg




Wilt u op controle komen op de polikliniek?

Wat heeft uw voorkeur?

IZ:_:ZI Een fysieke afspraak op de polikliniek
() Een beeldbelafspraak

() Een telefonische ofspraak

(¥ Maastricht UMC+ | Radboudumc | gypepmisecenTruM

® Ja

Mee




INGEVULDE VRAGEMLIJST  SPINMENWEBGRAFIEK MFORMATIETEGELS

Spieren en bewegen

e )

Harcose, erfelijkheid en kinderwens Het hart
.-'""\
—
U,
Voorzieningen, sociaal en maatsch Adembhaling en slapen
Zien Maag, darm en blaas

© ©

Spieren en bewegen  Meer informatie
Het hart  Meer informatie

Ademhaling en slopen  Meer informatie
Maoog, darm en bloas  Meer informatie
fien  Meer informatie

Voorzieningen, (psycho)socioal en moatschappelijk  Meer informatie

00000 D

Marcose, erfelijkheid en kinderwens  Meer informatie
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Informatie =]

A 2 89 Y

Spieren en bewegen Het hart Adembhaling en slaap Maag, darmen en blaas

Infarmatie over spieren en Infarmatie owver aver het hart Infarmatie owver de ademhaling Informatie over de maag,
bewegen en slaap darmen en blaas

O) = B

Zien Voorzieningen, (psycho... Marcose, erfelijkheid e._..

Dashboard

Informatie over zien Informatie over voorzieningen, Informatie over narcose, aanpassen
(psycho)sociale en... erfelijkheid en kinderwens
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Waar staan we?

* 20inclusies
* Nog 90 te gaan!
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Eerste reacties{ Registeren wat Handig voor mensen

met weinig klachten

Vragenlijst makkelijk
in gebruik
Voeqgt iets toe aan
reguliere zorg
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VRAGEN?
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