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Hoofdstuk 1
Algemene inleiding




"Om gezondheidszorg echt universeel te laten zijn, is een verschuiving nodig van
gezondheidssystemen die zijn ontworpen rond ziekten en gezondheidsinstellingen
naar gezondheidssystemen die zijn ontworpen voor mensen."

Wereldgezondheidsorganisatie, ‘Framework on integrated, people-centered
health services’, april 2016.

Gezondheidssystemen over de hele wereld worstelen om de uitdagingen van de 21e-eeuwse
samenleving het hoofd te bieden (1). Hoewel de gezondheid en levensverwachting van mensen in het
algemeen toeneemt, zijn sociaal-economische gezondheidsverschillen zowel binnen als tussen landen
ook toegenomen (1). Wereldwijd heeft meer dan de helft van alle mensen geen toegang tot essentiéle
gezondheidszorg (2). Bovendien leidt in landen met een hoog inkomen de stijgende levensverwachting
in combinatie met lagere geboortecijfers tot vergrijzende samenlevingen die te maken hebben met
multi-morbiditeit, langdurige chronische ziekten en stijgende zorgkosten (3). De versnippering van
gezondheidszorgstelsels maakt het moeilijk om deze uitdagingen aan te pakken (3). Daarom zetten
veel westerse overheden hervormingen in gang richting geintegreerde zorg, en richten zich
tegelijkertijd op persoonsgerichte zorg die mensen aanmoedigt hun eigen gezondheid en zorg te
bewaken (3). Geintegreerde persoonsgerichte zorg zal naar verwachting de kwaliteit van de zorg
verhogen, met minder zorggebruik en lagere zorgkosten als gunstige bijwerkingen (3-10).

Geintegreerde persoonsgerichte zorg
In 2015 verklaarde de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) dat geintegreerde persoonsgerichte zorg

wereldwijd de standaard zou moeten worden voor gezondheidszorgsystemen (3). De WHO definieert
geintegreerde persoonsgerichte zorg als "mensen en gemeenschappen centraal stellen in de zorg in
plaats van ziekten, en mensen in staat stellen om regie te nemen over hun eigen gezondheid in plaats
van passief zorg te ontvangen" (1).

Geintegreerde persoonsgerichte zorg is een concept dat voortbouwt op het werk van Harvey Picker,
die de acht principes van patientgerichte zorg introduceerde in 1987 (Figuur 1), uitgewerkt in het boek
"Through Patients Eyes' (11). Belangrijke factoren in patiéntgerichte zorg waren oog voor de
individuele behoeften en voorkeuren van de patiént en gedeelde besluitvoerming tussen zorgverlener
en patiént (12-15). Patiénten werden erkend als unieke menselijke wezens, met fysieke en emotionele

behoeften en voorkeuren waarmee rekening moest
Respect for patients’preferences worden gehouden bij het nemen van klinische
[ beslissingen. Idealiter werden patiénten betrokken

bij het nemen van deze beslissingen en dat gold ook

Information and education

voor familieleden of zorgverleners. Om

Physical Comfort

patiéntgerichte zorg te leveren, waren codrdinatie

Emotional Support

en continuiteit van laagdrempelige zorg essentieel,

wat integratie van zorg een cruciaal element van

[ Involvement of family and friends

Continuity and transition

patiéntgerichtheid maakte.
In 2015 introduceerde de WHO de term
'persoonsgerichte’ zorg, benadrukkend dat

- _JL_J__JU_JL_J

[ Access to care

Picker’s Eight Principles of Patient-Centered Care

Figuur 1: Picker's principes van patiéntgerichte zorg patiénten meer zijn dan alleen hun gezondheid
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waarmee een bredere betekenis aan gezondheid en welzijn werd gegeven (3). De introductie van de
term 'persoonsgericht' betekende een paradigmaverschuiving van een biomedisch model naar het
meer holistische biopsychosociaal model (16). Persoonsgerichte zorg houdt niet alleen rekening met
fysieke en medische behoeften, maar ook met mentale, sociale en spirituele behoeften, waardoor het
begrip geintegreerde zorg wordt verbreed met ook niet-medische diensten (14, 16).

Technologische ontwikkelingen

Parallel aan maatschappelijke veranderingen leidden ook ontwikkelingen in de informatietechnologie
tot veranderingen in de gezondheidszorg (17). In de jaren 1990 initieerde de ontwikkeling van
compacte en betaalbare computersystemen de overgang van papieren medische dossiers naar
digitale systemen in de hele gezondheidszorg (18). Men verwachtte dat computers gemakkelijker
toegang zouden bieden tot zowel literatuur als testresultaten, wat de klinische besluitvorming zou
kunnen verbeteren. Bovendien zou het gebruik van reminders en waarschuwingen medische fouten
kunnen verminderen (19). Eerst werden digitale gezondheidsdossiers voornamelijk gebruikt
informatiebeheer en administratieve procedures te verbeteren, en om financiéle transacties en
klinische beslissingen te ondersteunen (20). Dit veranderde echter met de opkomst van het internet in
de jaren 1990 en de beschikbaarheid van lokale netwerken die het publiek gemakkelijke toegang tot
internet boden (18, 19).

Toegankelijke Patiéntendossiers als hulpmiddel voor persoonsgerichte geintegreerde zorg
Terwijl de eerste digitale gezondheidsdossiers voornamelijk werden gebouwd om

gezondheidszorgsystemen lokaal te ondersteunen, ontstonden er nieuwe perspectieven door de
introductie van internet. Het internet bood gebruikers toegang tot een enorme hoeveelheid
interactieve en actuele informatie (18, 19). Wanneer digitale medische dossiers zijn verbonden met
internet, kunnen ze worden gebruikt om gezondheidsinformatie uit te wisselen tussen zorgverleners
uit verschillende disciplines en organisaties en tussen zorgverleners en hun patiénten. Bijgevolg
werden digitale gezondheidsdossiers een mogelijk instrument om zowel interdisciplinaire
samenwerking als samenwerking tussen artsen en hun patiénten te versterken en als zodanig een
mogelijke bijdrage te leveren aan geintegreerde persoonsgerichte zorg. Eind jaren '90 van de vorige
eeuw werden de eerste digitale gezondheidsdossiers met klantportalen ontwikkeld, waardoor
patiénten toegang kregen tot een deel van hun medische informatie (21). Medicatielijsten en
beperkte testresultaten werden getoond in deze portals, en sommige konden worden gebruikt om
beveiligde e-mail naar het zorgteam te sturen (21). Sindsdien worden patiénttoegankelijke digitale
gezondheidsdossiers (open dossier) wereldwijd toegepast, aanzienlijk variérend in ontwerp,
functionaliteiten en in de mate van transparantie ( 22-26). Op basis van de hypothese dat volledige
transparantie van medische dossiers zou bijdragen aan een meer gelijke relatie tussen patiént en arts
en aan een betere kwaliteit van zorg, nodigde een Amerikaanse studie uit 2010 meer dan 10.000
patiénten uit om de consultaantekeningen van hun arts te lezen (24, 27, 28) Dit was het begin van de
Open Notes-beweging, een in de VS gevestigde internationale organisatie die ervoor pleit om
patiénten 'toegang te geven tot al hun eigen gezondheidsgegevens op één plek'. Hun onderzoek heeft
sterk bijgedragen aan het debat over transparantie van gezondheidsgegevens en de relatie met
persoonsgerichtheid (24, 27-32).

Onderzoek in de gezondheidszorg voor volwassenen toont aan dat de transparantie van open dossiers
ervoor zorgt dat patiénten zich beter geinformeerd en meer betrokken voelen bij hun eigen zorg en
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dus bijdragen aan de autonomie van de patiént en persoonsgerichtheid (33, 34). Sommige studies
tonen aan dat het gebruik van open dossiers het vertrouwen van een patiént in zijn zorgverlener
verhoogt (28, 35) en de communicatie tussen zorgverlener en patiént verbetert (33-37). Verder zijn er
aanwijzingen dat interdisciplinair gebruik van digitale gezondheidsdossiers, het delen van informatie
en kennis en het maken van gezamenlijke zorgplannen, bijdraagt aan interdisciplinaire samenwerking
en mogelijk de kwaliteit van zorg verbetert (38-40).

Tegelijkertijd zijn er zorgen geuit door professionals in de gezondheidszorg, dat rapportage in een
open dossier voor hen tijdrovender zou zijn dan voorheen (28, 41). Sommige professionals in de
gezondheidszorg verwachtten anders te registreren in een open dossier, wat zou kunnen leiden tot
minder nauwkeurige dossiervoering dan voorheen (28, 42). Bovendien vreesden professionals dat de
toegang van patiénten tot medische dossiers angst en onbegrip van patiénten over de inhoud van
gezondheidsdossiers zou kunnen veroorzaken (41, 43, 44). Ten slotte werd de bezorgdheid geuit over
het feit dat mensen die in kwetsbare omstandigheden leven, zoals mensen met een
migratieachtergrond, met een laag opleidingsniveau of met beperkte geletterdheid, niet zouden
kunnen profiteren van open dossiers omdat bekend is dat deze groepen minder toegang hebben tot
en minder gebruik maken van nieuwe informatietechnologie dan de gemiddelde bevolking (45-51).
Over het algemeen uitten professionals in de gezondheidszorg meer zorgen over het gebruik van open
dossiers en zagen ze minder voordelen dan patiénten ( 28, 42).

Dit proefschrift

Er zijn slechts enkele studies te vinden over het gebruik van open dossiers met ouders, kinderen of
jongeren. De reden voor dit gebrek aan onderzoek is dat de ontwikkeling van open dossiers voor
kinderen en jongeren wordt belemmerd door de complexiteit van vertrouwelijkheidskwesties in deze
leeftijdsgroep (52-54). In de vroege kinderjaren zijn ouders degenen die inzage hebben in het open
dossier van hun kind, omdat ze de wettelijke vertegenwoordiger van hun kind zijn. Sommige studies,
meestal in een ziekenhuiscontext met chronische zieke kinderen, melden dat ouders baat hebben bij
toegang tot het gezondheidsdossier van hun kind (55, 56). In de adolescentie daarentegen hebben
zowel jongeren als ouders recht op inzage, waardoor de bescherming van de vertrouwelijkheid van de
persoonlijke informatie van een jongere een belangrijke kwestie is (56-58). Het beschermen van
vertrouwelijkheid is een complexe puzzel gebleken bij het ontwikkelen van open dossiers voor
jongeren. Deze puzzel blijkt des te lastiger omdat wettelijke voorschriften verschillen tussen en soms
zelfs binnen landen (59-61). Toch is het oplossen ervan belangrijk: jongeren melden dat ze alleen
informatie delen met zorgprofessionals als ze er zeker van zijn dat hun vertrouwelijke informatie
beschermd is (58, 62). Tot nu toe worden in verschillende landen diverse oplossingen gekozen,
variérend van helemaal geen toegang in de adolescentiefase tot individuele maatwerkoplossingen
(61).

Omdat de wereldwijde ontwikkeling van open dossiers voor ouders en jongeren nog in de
kinderschoenen staat, is het evalueren van nieuw ontwikkelde open dossiers belangrijk. Het evalueren
van de ontwikkeling en implementatie van open dossiers, evenals de gevolgen van het gebruik ervan,
genereert bruikbare kennis om belemmeringen in de ontwikkeling op te lossen. Dit proefschrift
beschrijft de ontwikkeling van een Nederlands open dossier voor Jeugdgezondheidszorg (JGZ) en
jeugdhulp en evalueert hoe dit open dossier, het Jeugddossier genaamd, geintegreerde
persoonsgerichte zorg aan ouders en jongeren beinvioedt. Alvorens de onderzoeksopzet te
beschrijven wordt de lokale context geschetst waarin het Jeugddossier is ontwikkeld.
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Context van de Nederlandse zorg voor jeugd

In Nederland staat persoonsgerichte zorg centraal in de discussie over kwaliteit van zorg, met name in
de zorg voor jeugd (63). Deze discussie werd geinitieerd door de invoering van de nieuwe Jeugdwet in
2015, die een overgang van verantwoordelijkheden betekende voor verschillende soorten jeugdhulp
van de centrale naar de lokale overheid.

Bij het Nederlandse systeem voor
Care for youth before 2015 Care for youth since 2015 gezondheidszorg en welzijn voor
kinderen zijn meerdere partijen
g betrokken (64). Preventieve zorg
T.—.v. Preventive child healthcgre: wordt door JGZ—organisaties
% prevention, early detection, > )
g basic parenting support aangeboden aan alle kinderen van O-
= 19 jaar (64). JGZ-professionals
Preventive child healthcare .
i socialconicas monitoren meer dan 90% van alle
3 Youth care, child social g ChEUth care Nederlandse kinderen in een volledig
§ services, child protection, »| = / 'protectlc?n . .
8 juvenile probation 3 duvenile probation gratis programma, gericht op
a S Locked youth care facilities ) ]
g Care for children with preventie en vroege detectie van
= intellectual disabilities . .
Youth mental healthcare zowel fysieke als sociale problemen
Locked youth care facilities, .

Care for children with > (65)- Daarnaast bieden
= intellectual disabiliti : ot -
é Inteliccrutdiadlites jeugdhulporganisaties ondersteuning
£ aan kinderen en gezinnen met
>
® Toutymentslbealtheare. |—»- opvoedings- of gedragsproblemen, en
©
.§ psychosociale problematiek. Verder
o -
= ey .

Primary & secondary - g E Primary & secondary kunnen kinderen worden

somatic healthcare 5 é somatic healthcare doorverwezen naar de jeugd—GGZ bij

- , . ; (vermoedens van) psychische of
Figuur 2: overgang van de Nederlandse jeugdhulp van de regionale en landelijke

overheid naar de lokale overheid in 2015. psychiatrische problematiek. Tot slot
worden lichamelijke ziekten
behandeld door huisartsen, die indien nodig doorverwijzen naar tweedelijnszorg (64).

JGZ wordt aangeboden aan alle kinderen vanaf de conceptie tot en met de leeftijd van 18 jaar, en aan
hun ouders. Ouders worden actief uitgenodigd om met hun kind de JGZ te bezoeken: voor vaccinaties,
screeningen en voor regelmatige monitoring van gezondheid, groei en ontwikkeling. Ouders kunnen
advies krijgen over voeding, opvoeding en veiligheid en kunnen ondersteuning krijgen bij lichte
opvoedproblemen. Jeugdhulp is er ook voor alle kinderen en gezinnen, maar wordt alleen op indicatie
aangeboden, als de problematiek complexer wordt en lichte ondersteuning niet meer voldoende is.
Jeugdhulp biedt ondersteuning en behandeling wanneer kinderen (en hun ouders) kampen met
psychische problemen en stoornissen, psychosociale en gedragsproblemen, opvoedproblemen of licht
verstandelijke of lichamelijke beperkingen. In Nederland krijgt ongeveer 10% van alle kinderen een
vorm van jeugdhulp (66).

Tot 2015 waren gemeenten verantwoordelijk voor JGZ, terwijl jeugdhulp, jeugdzorg en
kinderbescherming onder de verantwoordelijkheid van de regionale en landelijke overheid vielen. Ook
de jeugd-ggz en de somatische gezondheidszorg vielen onder de verantwoordelijkheid van de
rijksoverheid, via zorgverzekeraars en zorgkantoren. Met de invoering van de Jeugdwet in 2015 is alle
zorg voor jeugdhulp, met uitzondering van de somatische zorg, overgeheveld naar gemeenten (64,
67).
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Transformatie naar geintegreerde persoonsgerichte zorg
Overheveling van jeugdhulp naar de lokale overheid was nodig omdat de voormalige jeugdhulp

verschillende gebreken vertoonde, wat leidde tot stijgende kosten, versnippering van de zorg en
onvoldoende samenwerking tussen professionals die betrokken waren bij kinderen en gezinnen. Uit
incidentrapporten van de Inspectie voor de Gezondheidszorg en Jeugd (IGJ) bleek dat er in complexe
situaties teveel professionals betrokken waren, zonder dat ze van elkaars betrokkenheid wisten (68).
Wanneer zowel volwassenen-GGZ als jeugd-GGZ betrokken waren bij gezinnen, wisselden deze
professionals geen informatie uit. Zorgplannen voldeden niet aan de behoeften van het gezin. Daarom
was meer geintegreerde zorg nodig, niet alleen op uitvoerings- en organisatieniveau, maar ook op
wetgevend, financieel en beleidsmatig niveau. De veronderstelling was dat het toewijzen van alle
budgetten en verantwoordelijkheden voor jeugdhulp aan gemeenten dezen zou helpen om integraal
jeugdhulpbeleid te ontwikkelen. Integratie van jeugdbeleid zou ertoe leiden dat alle betrokken
professionals met elkaar en de gezinnen die ze ondersteunden moesten samenwerken en één plan
met gedeelde doelen moesten uitvoeren (69).

De transitie van de jeugdhulp was ook gericht op een transformatie naar persoonsgerichte zorg: het
versterken van de ‘eigen regie’ van ouders, jongeren en gezinnen, het betrekken van hen en hun
netwerk bij gedeelde beslissingen over hun zorg (69). Eigen regie werd gedefinieerd als 'het
organiseren of cotrdineren van je eigen leven, gericht op een leven dat je als goed waardeert' (70). In
dit onderzoek hanteren we dezelfde definitie maar kozen we de plaatsvervangende meer
internationale term ‘autonomie’, in de betekenis die de zelfdeterminatietheorie daaraan geeft, als
'zelfbestuur' of 'regulering van het zelf' (71). Een persoon handelt autonoom "wanneer zijn of haar
gedrag vrijwillig wordt uitgevoerd en wanneer hij/zij de acties waarbij hij/zij betrokken is en/of de
door hem of haar tot uitdrukking gebrachte waarden volledig onderschrijft" (72). Dit is een uiting van
vrije wil, waarbij zowel intrinsieke motivatie als exogene invloeden worden gewogen om tot
beslissingen te komen. In persoonsgerichte zorg dragen zorgverleners bij aan deze autonomie omdat
ze rekening houden met de individuele behoeften en voorkeuren van een persoon en samen met hen
en hun netwerk besluiten nemen. Gedeelde besluitvorming kan worden gezien als het proces van het
combineren van de intrinsieke motivatie van een persoon en de expertise van een professional als
exogene invloed, om tot een gezamenlijke beslissing te komen.

Het nieuwe systeem was erop gericht dat elk kind in veiligheid en gezondheid zou opgroeien, met als
uiteindelijk doel autonome volwassenen te worden, die zoveel mogelijk deelnemen aan de
maatschappij, afhankelijk van hun ontwikkelingsniveau (63). Overeenkomstig het Verdrag van de
Verenigde Naties inzake de rechten van het kind hebben ouders autonomie bij de opvoeding van hun
kinderen, aangezien zij in de eerste plaats verantwoordelijk worden geacht voor de opvoeding van
hun kinderen (73). Professionals moeten de autonomie en keuzevrijheid van een ouder ondersteunen
en respecteren, met één uitzondering: wanneer ouders hun verantwoordelijkheid niet nakomen om
hun kinderen in veiligheid en gezondheid op te voeden, hebben de overheid en professionals de plicht
om in te grijpen en de belangen van het kind te beschermen.

Ontwikkeling van het Jeugddossier

In de regio Noord-Veluwe hebben zes gemeenten de krachten gebundeld met twee regionale JGZ-
organisaties en één organisatie voor jeugdhulp. Zij vertaalden de landelijke transformatiedoelen naar
een regionale visie op de transformatie van 'jeugdhulp' met vier speerpunten (74, 75). In de regionale
visienota zijn deze vier speerpunten gedefinieerd als: 1) eigen regie, samen verantwoordelijk; 2) één
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gezin, één plan; 3) doen wat nodig is; 4) kennis delen en verbinden (74, 75). Op basis van deze
speerpunten gaven de gemeenten de drie organisaties de opdracht om geintegreerd samen te gaan
werken in multidisciplinaire centra voor jeugd en gezin (CIG's) die zowel JGZ als jeugdhulp zouden
bieden. Deze centra moesten dé plek worden waar ouders en jongeren terecht konden met alle
vragen over gezondheid, opgroeien en opvoeden. Op basis van de principes van persoonsgerichtheid
zouden CJG-professionals samenwerken met ouders en jongeren om hun vragen te beantwoorden
met respect voor hun eigen regie en keuzevrijheid. Als onderdeel van de integratieopdracht moesten
de CJG-organisaties een multidisciplinair en volledig cliénttoegankelijk cliéntendossier ontwikkelen,
'Jeugddossier Noord-Veluwe'.

De hypotheses waren: 1.dat dit multidisciplinair gebruikte cliéntendossier zou bijdragen aan de
integratie van preventieve zorg- en jeugdhulpwerkprocessen, aan interdisciplinaire samenwerking en
aan de ontwikkeling van interdisciplinaire zorgplannen; 2. dat cliénttoegankelijkheid zou bijdragen aan
de autonomie van de cliént en een gedeelde verantwoordelijkheid voor zorgplannen tussen
professional en cliént; 3. dat beide ertoe zouden leiden dat cliénten een hogere kwaliteit van zorg
ervaren. Met andere woorden, het Jeugddossier werd verondersteld bij te dragen aan alle
bovengenoemde aandachtsgebieden en bijgevolg aan geintegreerde persoonsgerichte zorg. Tot op
heden ontbreekt het echter aan onderzoek om deze aannames te ondersteunen voor deze specifieke
doelgroep.

Het ontwikkelen van complexe interventies in de zorg

Toen de ontwikkeling van het Jeugddossier begon, was het het eerste Nederlandse interdisciplinaire
dossier voor JGZ en jeugdhulp dat volledig transparant was voor zowel ouders als jongeren. Dit
betekende veel nieuwe uitdagingen. Functionaliteiten voor jeugdhulp moesten worden toegevoegd
aan een bestaand JGZ-dossier en gegevens van de drie regionale ClG-organisaties moesten worden
samengevoegd in het nieuwe systeem, wat synchronisatie vergde van werkprocessen van drie
organisaties. Daarnaast zou een klantportaal worden ontwikkeld, dat volledige toegang bood tot alle
gegevens, en er was een implementatietraject nodig onder professionals van de drie organisaties en
onder hun klanten, zowel ouders als jongeren. Tot slot moest de privacy van zowel ouders als
jongeren worden gewaarborgd: In Nederland hebben ouders recht op inzage in het dossier van hun
kind totdat het kind 16 jaar is. Jongeren krijgen vanaf 12 jaar toegangsrecht en mogen dan hun ouders
de toegang ontzeggen. In overeenstemming met wet- en regelgeving zou het patiéntenportaal van het
Jeugddossier automatisch sluiten voor ouders wanneer hun kind 12 jaar wordt. Het portaal zou dan
voor hen worden geopend wanneer hun kind toestemming gaf.

Als zodanig kan de ontwikkeling en implementatie van het Jeugddossier met als doel bij te dragen aan
geintegreerde persoonsgerichte zorg als een complexe interventie worden beschouwd (76). De sleutel
tot complexe interventies is dat ze bestaan uit meerdere componenten die elkaar beinvlioeden (77).
De implementatie van technologie in een zorgcontext is per definitie een complexe interventie, die
aanpassingen op verschillende niveaus vereist (78). Ten eerste vereiste de ontwikkeling en
implementatie van het Jeugddossier aanpassing op technologisch niveau. Ten tweede vereiste de
virtuele samenvoeging van drie dossiersystemen en drie verschillende werkstromen aanpassing op
organisatieniveau. Ten derde vereiste het rapporteren in een volledig voor cliénten toegankelijk
gezondheidsdossier en het samenwerken met zowel ouders als jongeren als met collega's uit andere
disciplines aanpassing op individueel professioneel niveau. Ten vierde en laatste vereiste de toegang
tot hun eigen gezondheidsdossiers met als doel de eigen regie te versterken aanpassing op individueel
klantniveau, bij ouders en jongeren (78).
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Op basis van de systeemtheorie benadrukken Leeuwis en Aarts dat het geheim van succesvolle
innovatie vaak ligt in de integratie van ideeén en inzichten van eindgebruikers, ontwikkelaars,
onderzoekers en andere maatschappelijke partijen (79). Ontwikkeling in voortdurende interactie
tussen deze belanghebbenden en tussen technische, sociale en institutionele componenten wordt co-
creatie genoemd (79). In dit project is het Jeugddossier gebouwd in co-creatie tussen professionals,
ouders, jongeren, onderzoekers en IT-medewerkers om het draagvlak bij alle betrokkenen te
vergroten. Er werd een projectgroep aangesteld, bestaande uit CIG-professionals uit verschillende
disciplines en IT-ontwikkelaars. Deze groep, begeleid door een projectleider, was verantwoordelijk
voor de ontwikkeling en implementatie van het Jeugddossier. Een klankbordgroep van ouders en
jongeren gaf bindend advies over de inrichting en inhoud van het klantportaal.

Doel en onderzoeksvragen

Zoals in de vorige delen van dit hoofdstuk is beschreven, hebben open dossiers weliswaar potentieel
voor de ontwikkeling van geintegreerde persoonsgerichte zorg, maar ontbreekt het momenteel nog
aan inzicht in de gevolgen voor het interdisciplinair implementeren en gebruiken van open dossiers
onder jongeren en ouders. In het huidige proefschrift is een reeks studies uitgevoerd om deze leemte
op te vullen. Het algemene doel van het proefschrift is om inzicht te genereren hoe gebruik van een
cliénttoegankelijk dossier in JGZ en jeugdhulp bijdraagt aan integrale persoonsgerichte zorg aan
kinderen, jongeren en hun ouders, en om inzicht te genereren in belemmerende en bevorderende
factoren tijdens het implementatieproces.

In vijf deelstudies worden de volgende onderzoeksvragen behandeld:

1) Wat is er op dit moment wereldwijd bekend over ervaringen van patiénten en professionals met
het gebruik van een open dossier, en over de vraag of en hoe het gebruik van een open dossier
bijdraagt aan patiéntgerichte zorg, zowel in het algemeen als bij specifieke bevolkingsgroepen?

2) In hoeverre is het Jeugddossier ontwikkeld en geimplementeerd zoals gepland en in
overeenstemming met de beschreven functionele eisen, en wat waren belemmeringen en
bevorderende factoren in het ontwikkelings- en implementatieproces?

3) Hoe beinvloedt het gebruik van een interdisciplinair open dossier de interdisciplinaire
samenwerking tussen professionals werkzaam in JGZ en jeugdhulp?

4) Hoe beinvloedt het gebruik van een open dossier in JGZ en jeugdhulp ervaren autonomie bij ouders
en jongeren?

5) Hoe beinvloedt het gebruik van een interdisciplinair open dossier de door ouders en jongeren
ervaren kwaliteit van zorg?

Leeswijzer bij dit proefschrift

Het onderzoeksproject was opgedeeld in drie delen, elk met specifieke onderzoeksvragen: In het
eerste deel onderzochten we wat al bekend en gepubliceerd was over de bijdrage van open dossiers
aan persoonsgerichte zorg. In het tweede deel evalueerden we het proces van ontwikkeling en
implementatie van het Jeugddossier. In het derde en laatste deel evalueerden we hoe het gebruik van
het Jeugddossier bijdroeg aan de autonomie van cliénten, aan interdisciplinaire samenwerking tussen
CJG-professionals en aan ervaren kwaliteit van zorg. Figuur 3 laat zien hoe de verschillende
hoofdstukken van dit proefschrift zich verhouden tot verschillende fasen van het project Jeugddossier,
waarbij geselecteerde uitkomsten voor elk hoofdstuk in het rood worden gemarkeerd.
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Als uitgangspunt voor ons onderzoek hebben we een scoping review uitgevoerd, waarbij we
onderzochten 'of en hoe het gebruik van open dossiers heeft bijgedragen aan patiéntgerichte zorg,
zowel in het algemeen als onder specifieke bevolkingsgroepen'. Voor deze review, die in hoofdstuk 2
wordt beschreven, hebben we gekozen voor de term patiéntgerichte zorg in plaats van
persoonsgerichte zorg, omdat de term persoonsgerichte zorg nog niet algemeen wordt gebruikt in de
literatuur. We beoordeelden patiéntgerichte zorg op basis van 10 elementen, afgeleid van een
integratief model voor patiéntgerichte zorg door Scholl et. Al (14). Om verschillende perspectieven in
kaart te brengen werden onderzoeken opgenomen naar ervaringen van zowel professionals als
patiénten, en van zowel een algemene populatie als specifieke populaties. Omdat studies die
ervaringen van ouders of jongeren met een open dossier beschrijven schaars waren, hebben we de
reikwijdte van onze review verbreed naar de gezondheidszorg voor volwassenen.

Hoofdstuk 3 beschrijft de procesevaluatie, waarin is onderzocht 'of het Jeugddossier is ontwikkeld en
geimplementeerd zoals gepland en in overeenstemming met de gevraagde kenmerken en wordt
gevraagd wat belemmeringen en bevorderende factoren waren in het ontwikkelings- en
implementatieproces'. Het evalueren van het proces van ontwikkeling en implementatie werd
belangrijk geacht omdat de beoogde effecten van het Jeugddossier alleen zouden worden bereikt na
succesvolle ontwikkeling en implementatie van het systeem. Met andere woorden, het ontwikkelde
systeem moet de beoogde geintegreerde werkprocessen ondersteunen en professionals en klanten
moeten het nieuwe systeem gebruiken op de manier waartoe het is ontworpen. Met behulp van een
mixed-methods aanpak bestreek de procesevaluatie verschillende fasen van het project, en richtte
zich op verschillende niveaus. Het ‘logic model of change’ in figuur 3 beschrijft de verschillende
niveaus van verandering in het project, waarbij onderscheid is gemaakt tussen organisatie-,
professioneel en klantniveau en wordt beschreven welke input en activiteiten gepland waren voor en
tijdens de ontwikkeling en implementatie van tet Jeugddossier, welke producten moesten worden
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opgeleverd en welke resultaten werden verwacht na vroege implementatie, op de middellange en
lange termijn.
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Cijfer 3: Logic model of change voor de ontwikkeling, implementatie en beoogde resultaten van het Jeugddossier. In deze figuur wordt ook een
overzicht gegeven van alle hoofdstukken, in relatie tot de verschillende fasen (ontwikkeling en implementatie) en niveaus van het
onderzoeksprogramma (organisatie, professionals, ouders en jongeren), waarbij uitkomstvariabelen die in het onderzoek zijn opgenomen in
rood worden gemarkeerd. Afkortingen: dev. = ontwikkeling; impl. = implementatie; med. = gemiddeld.

De procesevaluatie richt zich op de eerste fasen, inclusief vroege implementatie. Tijdens het proces
van ontwikkeling en implementatie werden een stuurgroep, projectgroep en klankbordgroep van
ouders en jongeren geobserveerd en de opgeleverde producten beoordeeld. De op te leveren
producten van projectgroep en klankbordgroep waren het Jeugddossier zelf, een opleidingsplan voor
professionals en een communicatieplan inclusief communicatiemateriaal. De projectgroep
rapporteerde aan een stuurgroep, bestaande uit de leidinggevenden van de CJG-organisaties, een
stafarts en de projectleider. De stuurgroep was verantwoordelijk voor het aansturen van de
transformatie, voor het matchen van werkprocessen met visie en ontwikkeling van het Jeugddossier,
en voor het afstemmen van werkprocessen. Dit moest leiden tot een systeem dat aansloot bij zowel
de werkprocessen als bij de regionale visie op de jeugdhulp, en dat werkbaar was voor en gebruikt
werd door professionals, ouders en jongeren. Op professioneel niveau waren de beoogde
implementatieresultaten: weten hoe het Jeugddossier te gebruiken, het gebruik van het Jeugddossier
in lijn met de visie, objectieve dossiervoering en delen van informatie met collega's. Op klantniveau
waren de beoogde implementatieresultaten: weten dat het Jeugddossier bestond, weten hoe het
klantportaal te gebruiken, alle dossierinhoud kunnen lezen, begrijpen wat ze lezen, informatie kunnen
toevoegen en beslissen wie toegang had tot hun dossier.

Ervaren autonomie van ouder en jongere is gekozen als uitkomstmeting op middellange termijn.
Hoofdstuk 4 geeft antwoord op de vraag 'hoe het gebruik van het Jeugddossier de autonomie van
cliénten beinvioedde' (figuur 3). De term cliént wordt gebruikt omdat, in tegenstelling tot klinische
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zorg, preventieve gezondheidszorg en jeugdhulp hun diensten niet leveren aan patiénten met een
ziekte die moet worden genezen. Daarom is cliént gekozen als een meer geschikte term. Om de
onderzoeksvraag in dit onderzoek te beantwoorden zijn vragenlijsten en focusgroep interviews
gebruikt, gebaseerd op een Nederlands model van Movisie. Dit model beschrijft de ondersteuning van
autonomie op vier domeinen vanuit het perspectief van zowel professional als klant: eigenaarschap,
bekwaamheid, motivatie en netwerk. Vanuit de hypothese, geimpliceerd in dit model, dat
professioneel gedrag de autonomie van cliénten zou beinvloeden, beoordeelden we zowel ervaren
cliéntautonomie als professioneel autonomie-ondersteunend gedrag.

Een andere uitkomstmeting op middellange termijn was interdisciplinaire samenwerking, tevens een
indicator voor geintegreerde persoonsgerichte zorg op professioneel niveau. Voor aanvang van het
onderzoek werd een bestaande Amerikaanse vragenlijst over interdisciplinaire samenwerking vertaald
naar het Nederlands. Deze vragenlijst, de 'Index for Interdisciplinary Collaboration', was al gevalideerd
voor Amerikaanse maatschappelijk werkers, in samenwerking met andere disciplines (80). De
vragenlijst was gebaseerd op een door Bronstein et al. ontwikkeld model, waarin vijf domeinen van
interdisciplinaire samenwerking werden onderscheiden: onderlinge afhankelijkheid, flexibiliteit, nieuw
gecreéerde professionele activiteiten, collectief eigenaarschap van doelen en reflectie op processen
(81). Hoofdstuk 5 beschrijft het proces van het vertalen van deze vragenlijst naar het Nederlands en
de validatie voor de context van de Nederlandse jeugdhulp.

In hoofdstuk 6 worden de resultaten van deze vertaalde vragenlijst in combinatie met focusgroep
uitkomsten gepresenteerd, waarbij antwoord wordt gegeven op de vraag 'hoe het gebruik van het
Jeugddossier de interdisciplinaire samenwerking tussen professionals in de jeugdhulp en JGZ
beinvloedde'. We onderzochten ook verschillen in houding ten opzichte van interdisciplinaire
samenwerking tussen professionals uit verschillende organisaties, met als doel factoren te definiéren
die interdisciplinaire samenwerking ondersteunen of belemmeren.

De laatste vraag van dit proefschrift wordt behandeld in hoofdstuk 7. Met de vraag 'hoe het gebruik
van het Jeugddossier de waargenomen kwaliteit van zorg beinvloedde’, verschuift onze studie de focus
naar langetermijneffecten van het gebruik van het Jeugddossier (figuur 3). Deze vraag is onderzocht
aan de hand van een kwalitatief ontwerp. Waar kwaliteit van zorg meestal wordt gedefinieerd vanuit
het perspectief van een professional, is in dit onderzoek het concept gedefinieerd en gemeten vanuit
het perspectief van een cliént. We gebruikten een kwaliteitsnorm die eerder samen met ouders en
jongeren was ontwikkeld, vooral gericht op cliéntgerichtheid als indicator voor kwaliteit van zorg.
Daarnaast werd de interviewleidraad aangevuld met de kwaliteitscomponenten tijdigheid, veiligheid,
effectiviteit, efficiéntie en gelijke toegankelijkheid. Ouders en cliénten met verschillende
achtergrondkenmerken werden meegenomen in het onderzoek, om ervoor te zorgen dat alle
relevante cliéntperspectieven vertegenwoordigd waren in de uitkomsten.

Hoofdstuk 8 vat de belangrijkste conclusies en resultaten van dit proefschrift samen en bespreekt
deze. Na een reflectie op deze bevindingen vanuit een theoretisch en methodologisch perspectief,
worden implicaties voor de praktijk, het beleid en toekomstig onderzoek gepresenteerd.
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Hoofdstuk 2

Hoe het gebruik van een voor de patiént toegankelijk medisch dossier
bijdraagt aan patiéntgerichte zorg: Scoping review.

p \DK N w2

Dit hoofdstuk is verschenen als: Benjamins J, Haveman-Nies A, Gunnink M, Goudkuil A, de Vet E. How

the Use of a Patient-Accessible Health Record Contributes to Patient-Centered Care: Scoping Review. J
Med Internet Res 2021;23(1):e17655 doi: 10.2196/17655



https://doi.org/10.2196/17655

Samenvatting

Achtergrond: Wereldwijd krijgt patiéntgerichte zorg (PCC) steeds meer aandacht vanwege het
bewezen vermogen om de kwaliteit van zorg te verbeteren en zorgkosten te verlagen. Hoewel
verschillende studies aantonen dat patiénttoegankelijke digitale gezondheidsdossiers (open dossiers)
bepaalde aspecten van PCC beinvloeden, lijkt de mogelijke bijdrage van open dossiers aan PCC als
alomvattend concept nog niet structureel te zijn onderzocht.

Doelstelling: Het doel is om na te gaan of en hoe het gebruik van een open dossier bijdraagt aan PCC,
zowel in het algemeen als bij specifieke bevolkingsgroepen.

Methoden: De PRISMA-Scr rapportagerichtlijnen voor scoping reviews werden gevolgd. Literatuur
werd gezocht in vijf databases, met de zoektermen 'patiénttoegankelijke medische dossiers’,
'patiéntervaringen' en 'professionele ervaringen'. In totaal werden 49 artikelen geincludeerd en
geanalyseerd aan de hand van een code lijst met 10 elementen van PCC.

Resultaten: Studies waren divers in ontwerp, land van herkomst, functionaliteiten van het
onderzochte open dossier en doelpopulatie. Deelnemers aan alle studies waren volwassenen. De
meeste studies rapporteerden een positieve invloed van open dossiers op PCC: deze dossiers werden
gewaardeerd voor hun empowerend vermogen, omdat ze patiénten informeerden over hun
gezondheid en hen betrokken bij hun eigen zorg. De mate waarin open dossiers de relatie tussen
patiénten en clinici beinvioedde was wisselend. Professionals en patiénten in de geestelijke
gezondheidszorg hadden tegengestelde opvattingen over de impact van transparantie, professionals
leken zich meer zorgen te maken over mogelijke negatieve gevolgen voor de arts-patiént relatie. Hun
zorgen leken te worden beinvloed door een terughoudende houding ten opzichte van PCC.
Kansarme groepen bleken minder toegang te hebben tot en minder gebruik te maken van
patiénttoegankelijke dossiers dan de gemiddelde populatie, maar ervoeren meer voordelen dan de
gemiddelde populatie wanneer ze daadwerkelijk een open dossier gebruikten.

Conclusie:

Uit de evaluatie blijkt dat open dossiers potentieel hebben om positief bij te dragen aan PCC. Zorgen
van professionals over de impact van transparantie op de arts-patient relatie en het belang van een
patiéntgerichte houding verdienen echter aandacht. Potentieel hoge voordelen voor kwetsbare
groepen zullen alleen worden bereikt door gemakkelijk toegankelijke en gebruiksvriendelijke open
dossiers.
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Inleiding

In de afgelopen 30 jaar is patiéntgerichtheid wereldwijd gegroeid in relevantie in zorgbeleid, praktijk
en onderzoek. In 1987 ontwikkelde Harvey Picker de Pickers' Principles of Patient Centered Care,
belicht in het boek 'Through Patients Eyes' (11). Daarna kreeg patiéntgerichte zorg (PCC) steeds meer
bekendheid in de VS toen het Institute of Medicine (IOM) PCC bepleitte als een hoeksteen voor de
kwaliteit van de gezondheidszorg ( 82). In 2015 verklaarde de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO)
dat PCC de standaard zou moeten worden voor gezondheidszorgsystemen over de hele wereld ( 3,
83).

Belangrijke factoren in patiéntgerichte zorg zijn het rekening houden met de individuele behoeften en
voorkeuren van de patiént, en partnerschap tussen zorgverlener en patiént bij de besluitvorming. (12-
15) Patiénten worden gezien als unieke mensen, met behoeften en voorkeuren waarmee rekening
moet worden gehouden bij het nemen van klinische beslissingen. Idealiter zijn patiénten betrokken bij
het nemen van deze beslissingen en dat geldt ook voor familieleden of zorgverleners. Dit vraagt om
duidelijke informatie aan en communicatie met patiénten.

PCC wint aan belang vanwege het bewezen vermogen om de kwaliteit van de zorg te verhogen, met
een lager gebruik van de gezondheidszorg als gunstige bijwerking (3, 5-9, 83). Het groeiende belang en
de ontwikkeling van het concept in verschillende landen heeft geleid tot een diversiteit in modellen,
definities en terminologie. Voor deze review gebruikten we een integratief model van Scholl et al
(figuur 2), waarbij meer dan 400 definities en modellen werden geintegreerd in een nieuw en
begrijpelijk model voor PCC (14).

Ook in Nederland staat PCC centraal in de discussie over kwaliteit van zorg, met name in de jeugdhulp
(63). Om bij te dragen aan PCC hebben drie organisaties, voor jeugdgezondheidszorg en jeugdhulp, op
de Noord-Veluwe een patiénttoegankelijk digital gezondheidsdossier (open dossier) ontwikkeld. De

aanname dat het gebruik van een open dossier bijdraagt aan PCC is echter nog onvoldoende bewezen.

Verschillende reviewers onderzochten de effecten van een open dossier door te rapporteren over een
verscheidenheid aan uitkomsten, gerelateerd aan gezondheid, kwaliteit of patiénttevredenheid. De
aspecten van PCC die genoemd zijn bijvoorbeeld de empowerment van patiénten, het vertrouwen in
zorgverleners of de arts-patiént relatie. Voor deze aspecten zijn zowel gunstige (33, 34, 37, 84) als
ongunstige of zelfs schadelijke gevolgen van het gebruik van een open dossier (28, 41, 44, 85, 86) voor
PCC gemeld. Sommige studies melden dat kwetsbare groepen minder baat hebben bij het gebruik van
een open dossier dan anderen, omdat hun toegang tot en gebruik van een open dossier lager is dan
gemiddeld (41, 44, 85, 86). Tot op heden is er geen review gepubliceerd die de mogelijke bijdrage van
open dossier aan PCC als alomvattend concept structureel onderzoekt. Dit zou ons in staat stellen om
te beoordelen of open dossiers kunnen dienen als een hulpmiddel patiéntgerichte zorg te versterken.

Aangezien de relatie tussen het gebruik van open dossiers en het brede concept van PCC tot op heden
beperkte aandacht heeft gekregen in onderzoek, is een breed overzicht van recente literatuur vereist,
waarin verschillende onderzoeksdesigns worden meegenomen. Voor zo’n brede vraag is een scoping
review meer geschikt dan een systematische review, omdat scoping reviews gericht zijn op het breed
vergaren en samenvoegen van bewijs in plaats van antwoorden te vinden op specifieke vragen en
alleen bepaalde onderzoeksdesigns te includeren. Een scoping review kan nuttig zijn om richting te
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geven aan toekomstig onderzoek en om te zoeken naar hiaten in kennis (87, 88). Het doel van deze
review is om een overzicht te geven van recente literatuur over ervaringen van patiénten en
professionals met het gebruik van een open dossier en om te onderzoeken of en hoe het gebruik van
een open dossier bijdraagt aan PCC, zowel in het algemeen als onder specifieke bevolkingsgroepen.

Methoden

Zoekstrategie en inclusiecriteria

Het ontwerp en de verslaglegging over deze scoping review waren in lijn met het raamwerk voor
scoping reviews door Arksey en O'Malley, dat verder werd ontwikkeld door andere auteurs, wat
uiteindelijk leidde tot de PRISMA-ScR richtlijn en checklist (87-90). Multimedia Bijlage 1 bevat de
ingevulde PRISMA ScR checklist voor deze review. Het onderzoeksprotocol is niet vooraf geregistreerd.
Gebruikte zoektermen waren 'patiénttoegankelijke medische dossiers', 'patiéntervaringen' en
'professionele ervaringen'. Tabel 1 bevat de volledige zoekstrategie voor de Scopus-database. De
zoekopdracht was beperkt tot artikelen geschreven in het Engels of Nederlands, talen die alle auteurs
begrijpen, en tot januari 2000 - april 2019. Deze periode is gekozen omdat bij een eerste snelle
zoekopdracht de meeste artikelen over open dossiers afkomstig bleken te zijn uit 2000 of recenter.
Vijf databases werden doorzocht: Pubmed, Medline, Scopus, Socindex en Psychinfo. De laatste
zoekactie werd uitgevoerd op 9 april 2019. Zoekrecords werden gelipload naar Endnote X8 om het
artikelselectieproces te vergemakkelijken.

Tafel 1: volledige zoekreeks voor Scopus

("Patiént" OF "Patiénten" OF "cliént" OF "cliénten") EN ("toegang" OF "online toegang"
OF "toegankelijk") EN ("opnemen" OF "records" OF "bestand" OF "bestanden")

EN "Persoonlijke gezondheidsdossiers" OF "Gezondheidsdossier, Persoonlijk" OF
"Persoonlijk gezondheidsdossier" OF "Dossier, persoonlijke gezondheid" OF
"persoonlijke gezondheidsdossiers" OF "Persoonlijke gezondheidsinformatie" OF
"Gezondheidsinformatie, Persoonlijk" OF "Informatie, Persoonlijke gezondheid" OF
"Persoonlijke medische dossiers" OF "Medisch dossier, persoonlijk" OF "Medisch
dossier, persoonlijk" OF "Persoonlijk medisch dossier" OF "Dossier, persoonlijk
medisch" OF "Dossiers, persoonlijk medisch" OF "patiéntenportalen" OF
"Patiéntenwebportaal" OF "Portaal, Patient Web" OF "Portals, Patient Web" OF "Web
Portals, Patient" OF "Web Portals, Patient" OF "Patient Internet Portals" OF "Internet
Portals, Patient" OR "Internet Portals, Patient" OR "Patient Internet Portal" OR
"Portals, Patient Internet" OR "Portals, Patient Internet" OF "Patient Portals" OR
"Portal, Patient" OR "Open Notes" OF "Electronic Health Records"

'Patiénttoegankelijk' &;
'medisch dossier' &;
'Patiéntervaringen’,
'dokterservaringen'

EN "patiéntervaringen" OF "ervaringen van artsen" OF "ervaringen" OF "ervaringen,

patiént" OF "ervaringen, patiénten" OF "ervaringen, arts" OF "ervaringen, artsen" OF
"ervaringen, professionele" OF "professionele ervaringen" OF "uitkomstbeoordeling

(gezondheidszorg)" OF "voordeel" OF "tevredenheid" OF "patiéntresultaten"
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Huiszoekingen, ontdubbeling en eerste screening van titels werden uitgevoerd door SJB. In totaal
werden 1763 artikelen gevonden en gescreend op ‘goede fit’ (figuur 1). Afwijkende titels werden
verwijderd en samenvattingen van resterende artikelen werden onafhankelijk gescreend door

ligibility ) ( Screening ) (Ide ntiﬁcation)

Records identified through
database searching
(n=1763)

Records after removal
duplicates and aberrant
titles (n=487)

Exclusion: deduplication,
removal aberrant titles (n=1276)

Screening abstracts, not meeting
inclusion criteria (n=391)

Full-text articles assessed
for eligibility (n=96)

[

'

Eligible articles (n=47)

Screening full text, exclusion criteria:
-no full text available (n=1)
-no peer reviewed journal article
(n=15)
- not meeting inclusion criteria (n=33)

Reference tracking (n=2)

(lncluded) Gz

Studies included (n=49)

Figuur 1: Stroomdiagram Artikelselectie

verschillende personen (SIB, MG en
AG), in overeenstemming met het
karakter van het onderzoek. We
namen onderzoeksartikelen op uit
peer reviewed tijdschriften waarvoor
de volledige tekst kon worden
gevonden. De artikelen moesten
gebaseerd zijn op originele
onderzoeksgegevens. Ze gingen in op
'ervaringen' van professionals of
patiénten/cliénten die een open
dossier gebruiken. Artikelen werden in
drie rondes gescreend. Na elke ronde
werden verschillen in interpretatie
besproken tussen alle drie de
screenende auteurs om tot een
unaniem besluit te komen. Indien
nodig werden de inclusiecriteria voor

de volgende ronde aangepast om een uniforme selectie te garanderen. SIB screende de resterende
volledige artikelen op inclusiecriteria. Om artikelen uit ‘predator’ tijschriften uit te sluiten, werd elk
tijdschrift getoetst aan de whitelist van JournalGuide (91). Het selectieproces werd afgerond door
referentietracking: alle referenties van geselecteerde artikelen werden vergeleken met de

inclusiecriteria en geincludeerd wanneer ze in aanmerking kwamen.
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Door discussie kwamen SJB, AH en EV tot een
codelijst (Multimedia Bijlage 2). De lijst bevatte
codes voor algemene artikelinformatie,
studiemethoden, beschrijving van het
onderzochte open dossier en tien dimensies van
PCC. De dimensies van PCC zijn afgeleid van een
model, ontwikkeld door Scholl et al (figuur 2). Dit
model onderscheidt vijftien dimensies in drie
groepen: principes, bevorderaars en activiteiten.
De principes vertegenwoordigen de essentiéle
factoren van een patiéntgerichte houding bij
professionals. De principes en de bevorderaars,
die organisatorische voorwaarden zijn voor
patiéntgerichtheid, leggen de basis voor de
laatste groep, de activiteiten. Dit zijn acties en
maatregelen waardoor patiéntgericht gedrag
zichtbaar wordt. Ervan uitgaande dat het gebruik
van een open dossier de 'activiteiten' uit het
model zou beinvloeden, mogelijk de

'bevorderaars' zou beinvloeden en de 'principes' niet zou beinvloeden, hebben we alle vijf
bevorderaars en vier activiteiten opgenomen. De activiteiten 'fysieke ondersteuning' en 'emotionele

ondersteuning' hebben we niet meegenomen, omdat we verwachtten geen relatie te vinden met het

gebruik van een open dossier. Vanuit de principes werd alleen de relatie tussen arts en patiént

opgenomen, omdat we deze dimensie als een dynamische dimensie beschouwden die kon worden
beinvloed door het gebruik van een open dossier. Er is een aparte code gemaakt voor verschillen
tussen bevolkingsgroepen, omdat eerder onderzoek suggereert dat kwetsbare groepen minder baat
hebben bij het gebruik van een open dossier dan anderen (41, 44, 85, 86). Het in kaart brengen werd
gedaan door SJB en daarna besproken met de andere auteurs. Alle in kaart gebrachte gegevens
werden samengevoegd door middel van groepsdiscussie met alle co-auteurs.

Resultaten
Overzicht

In totaal werden 49 in aanmerking komende artikelen opgenomen (22, 23, 28, 35, 45-51, 55, 92-128).
Multimedia Appendix 3 bevat een korte samenvatting van de artikelen, met kenmerken van elk
onderzoek, functionaliteiten van het bestudeerde open dossier en gerapporteerde elementen van
PCC. Multimedia Bijlage 4 geeft een overzicht van alle uitkomsten. In deze bijlage werden de artikelen
verdeeld in drie studiedesign groepen om de analyse te vergemakkelijken. De grootste groep (n=34)
bestaat uit beschrijvende studies, zowel kwalitatief als kwantitatief ( 22, 23, 28, 35, 46, 48, 49, 51, 55,
93-97,99-103, 106, 107, 109, 110, 113, 114, 116, 120-124, 126-128). De andere twee groepen
bevatten pre-post-test vergelijkende studies (28, 49, 111, 112, 121, 122, 126, 128) en studies waarin
interventie- en controlegroepen worden vergeleken (45, 47, 50, 92, 98, 99, 104, 105, 108, 115, 117-
119, 125). De resultaten van zeven mixed methods studies werden verdeeld en gecategoriseerd op
basis van de groepen waarmee ze het best overeenkwamen (28, 49, 99, 121, 122, 126, 128).
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De meeste artikelen (n=29) waren afkomstig uit de VS ( 28, 35, 45, 46, 48-51, 55, 93-96, 98, 101, 102,
104-109, 111, 114, 117, 120, 125, 127, 128). Geclusterd in periodes van 5 jaar, waren drie artikelen
afkomstig uit 2000-2004 (49, 93, 117), drie uit 2005-2009 (97, 118, 119), 15 uit 2010-2014 (28, 55,
99, 101, 105, 106, 109, 110, 115, 120, 122, 124-127),en 28 uit 2014-2019 (22, 23, 35, 45-48, 50, 51,
92, 94-96, 98, 100, 102-104, 107, 108, 111-114, 116, 121, 123 , 128). De duur van de ervaring met
een open dossier varieerde van 1,5 tot 48 maanden. Populatiegroottes waren ook divers, variérend
van 9 in een kwalitatieve studie tot enkele duizenden in een Open Notes-enquétestudie (n = 29.191)
(23, 107). Ten slotte varieerde het type populatie: de meeste studies omvatten een breed scala aan
patiénten, bijvoorbeeld patiénten in ziekenhuizen (45,93, 111, 123, 128) of in de eerstelijnszorg (28,
35, 50, 51, 96-98, 100, 101, 105, 108, 109, 114). Andere studies richtten zich op specifieke
patiéntengroepen, zoals kankerpatiénten (45, 94, 102, 110, 113, 126), hartpatiénten (49, 117, 125),
chronisch zieke patiénten (92, 115, 122), HIV-patiénten (47, 108), psychiatrische patiénten (48, 93,
121), gynaecologische patiénten (118, 119, 124) en veteranen (47, 48, 106, 107, 120, 127). Tien
studies onderzochten ervaringen van zowel patiénten als hun zorgverleners (28, 35, 49, 93, 103, 108,
109, 111, 121, 123). Vier studies richtten zich alleen op professionals (23, 95, 112, 116). De
respondenten in alle onderzoeken waren volwassenen, meestal van geen specifieke leeftijdsgroep.
Drie studies ondervroegen ouders van pediatrische patiénten (55, 94, 103).

Naast de toegang tot dossiers waren de meest voorkomende functionaliteiten van het open dossier
'digitaal berichtenverkeer' (47, 49, 55, 94, 103, 106, 107, 115, 117, 119-121, 123, 125, 128) en de
mogelijkheid om gezondheidsinformatie toe te voegen of te bewerken (92, 93, 105-107, 109, 113,
116,121, 123, 125, 126). Zes studies onderzochten een zogenaamd actief open dossier dat patiénten
'gepersonaliseerde gezondheidsberichten' stuurde (92, 93, 109, 114, 118, 119). Andere
functionaliteiten waren 'feedback geven op gezondheidsinformatie' (113, 116), 'informatie
downloaden om met anderen te delen' (45, 96, 109), 'directe toegang verlenen aan anderen' (106,
113,127, 128) en administratieve taken zoals 'afspraken plannen' (45, 103, 110), 'rekeningen betalen'
(45) en 'medicatie bijvullen' (45, 123).

Eén voor de patiént toegankelijk dossier was op papier en bestond uit een aktetas met alle medische
informatie, die na elk bezoek aan de kliniek werd bijgewerkt (99). Twee open dossiers waren digitaal,
maar niet online beschikbaar (97, 124). Een daarvan was een USB-stick met alle medische informatie,
die bij elk bezoek aan de kliniek werd herzien (124). De andere was een informatiepaal in de
wachtkamer van de kliniek, waar patiénten tijdens hun bezoek toegang hadden tot alle medische
informatie (97). In één onderzoek werden negen artsen geinterviewd over hun ervaringen met open
dossiers in het algemeen (45).

Dimensies van patiéntgerichtheid
De uitkomsten voor de tien gecodeerde dimensies van PCC zijn samengevat in tabel 2. In 34 van de

studies werden ten minste drie van deze dimensies onderzocht. Geen van de studies noemde de
dimensies 'integratie van medische en niet-medische zorg' en 'teamwork’. In de volgende paragrafen
worden de uitkomsten voor elke dimensie van PCC beschreven. Bij het beschrijven van uitkomsten
gebruiken we de term 'effect' zowel voor ervaren effecten als voor objectieve resultaten uit
vergelijkende studies.
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Tabel 2: Samenvatting van de resultaten voor de afmetingen van PCC

Dimensie PCC Aantal Beschrijvende studies Vergelijkende studies
studies | Positief Negati | Positief Neutraal Negatief
ef
Informatie N=40 22,23, 28, 35,48, 49, 51, 45b,47b,50, | 110, 117 111
55, 92-95, 98-102, 105, 91b, 97, 98,
106, 108, 109, 112, 113, 127
115, 119-122, 125-127
Betrokkenheid bij | N=33 23,35, 49, 92-96, 98-102, 47b, 50, 104 | 45,97, 110, 111
de zorg 105, 106, 109, 112, 113, ter 114, 117,
115, 119, 121, 125, 126 124
Empowerment N=23 28, 48, 51, 55, 95, 98-100, 97, 109, 47,49, 111,
106, 108, 113, 120, 127 110, 116, 118, 120,
127b 121,125
Communicatie N=22 22, 23,49, 51, 55,92, 98, 127 107, 116

99, 102, 105, 108, 109,
112,120, 121, 126, 127

Betrokkenheid N=14 51, 95, 98, 100, 102, 105, 120c 107
van familie en 109, 112, 119, 120c, 121,
vrienden 123,127
Relatie arts- N=22 23,28, 35,48, 49, 51, 94- 23 50, 124 107, 121 110, 111
patiént 96, 101, 109, 112, 113, quater
115, 121, 122
Toegang tot zorg N=5 95, 51, 100, 112, 113
Coordinatie N=3 49, 108, 127
/continuiteit van
zorg
Integratie N=0
medisch/niet-
medisch
Groepswerk N=0

aDeze tabel geeft voor elke onderzochte dimensie van PCC weer of gerapporteerde uitkomsten in een positieve of negatieve
richting wijzen. 'Negatief' betekent in een pre-post vergelijkend ontwerp 'minder positief dan verwacht'. De term 'neutraal’
verwijst naar de uitkomst 'geen verschil' of 'geen significant verschil', in een pre-post of intervention-control ontwerp.
bSignificant effect

¢Zowel positieve als negatieve aspecten gerapporteerd.

Informatie

Veertig studies onderzochten of en op welke manier patiénten zich beter geinformeerd voelden over
hun gezondheid na gebruik van een open dossier. We onderscheidden drie verschillende
onderwerpen: 1) wat patiénten waardeerden in het lezen van records; 2) emotionele gevolgen; 3)
begrijpelijkheid. Zeven beschrijvende studies onderzochten redenen voor het lezen van medische
dossiers (35, 51, 97, 107, 113, 126, 128). Patiénten waardeerden het lezen van hun dossier omdat ze
wilden weten over hun gezondheid of omdat ze er zeker van wilden zijn dat ze begrepen wat de arts
zei of omdat ze nieuwsgierig waren. Patiénten waardeerden het lezen van hun dossiers het meest
omdat het hun begrip van gezondheidsproblemen verbeterde (22, 28, 48, 51, 93, 98, 99, 102, 107,
111,112, 116, 120, 122, 126-128), hielp zich voor te bereiden op volgende bezoeken (28, 107, 110,
112-114, 116, 122, 126, 128) en hielp het zorgplan te onthouden (28, 49, 51, 96-98, 101, 102, 107,
112, 128). Lezen hielp patiénten ook om behandeladviezen op te volgen (23, 48, 55). Zes studies
vergeleken het verschil in gezondheidskennis tussen interventie- en controlegroepen (45, 47, 50, 92,
99, 118). Eén studie vond een significant hogere 'self-health management knowledge score' onder
open dossier-gebruikers dan onder niet-gebruikers (P <.01) [30]. Een andere studie wees uit dat de
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interventiegroep significant beter geinformeerd was dan de controlegroep over hun laatste
bloedmeetniveaus, inclusief datum, tijd en trendveranderingen, en over normale
laboratoriumwaarden (P <.001) (92). Een derde studie wees uit dat HealtheVet-gebruikers significant
vaker in staat waren om hun CD4-tellingen (fisher =.048) en hun virale lading (fisher = .003) correct te
identificeren dan niet-gebruikers (47). De andere studies vonden geen significant verschil (50, 99,
118). Twee pre-post studies vergeleken verwachtingen met ervaringen (112, 128). Na een periode van
gebruik van een open dossier rapporteerde een van hen een beter begrip van zorgplannen dan eerder
verwacht (OR = 1,39) (128). In de andere studie rapporteerden geinterviewde psychiaters echter
minder verbetering dan verwacht in de mate waarin patiénten hun medische aandoeningen begrepen
of hun zorgplannen herinnerden (112).

Het lezen van hun dossier gaf patiénten ook geruststelling (55). In vier kwalitatieve studies zeiden
patiénten dat transparantie angst en stress verminderde (51, 55, 107, 113). Ze ervoeren het wachten
op nieuws als stressvoller dan het lezen van notities alleen. Een patiént zei: 'Het is gemakkelijker om
thuis in te storten, omringd door familie, dan bij de dokter' (113). Als het lezen van gegevens stress
veroorzaakte, had dit in de meeste gevallen te maken met nieuwe diagnoses die nog niet met de
professional waren besproken (55). Stress werd ook veroorzaakt als professionals in de
gezondheidszorg het probleem van een patiént in het dossier bagatelliseerden (48). Minder dan 10%
van de patiénten ervoer vaak of altijd zorgen of verwarring na het lezen van hun dossier (28, 48, 107,
108, 128). Drie interventie-controlestudies vonden geen significant verschil in angstniveaus of
gerapporteerde zorgen tussen gebruikers en niet-gebruikers (99, 104, 108).

Zes studies onderzochten of patiénten alles begrepen wat ze lazen en hoe ze zich voelden als ze het
niet begrepen (49, 93, 102, 109, 113, 127). Sommige patiénten zeiden dat ze ingebouwde definities en
minder jargon zouden waarderen. Aan de andere kant voegde een patiént eraan toe: "lk heb liever dat
de artsen gewoon schrijven wat ze schrijven en dat ik mijn best doe om het te begrijpen, dan dat ze
het voor mij schrijven en iets weglaten dat ik graag zou willen weten" (49). Bovendien, hoewel
patiénten sommige medische terminologie te moeilijk vonden, slaagden ze erin om verklaringen te
vinden op internet (109, 113).

Betrokkenheid bij de zorg

Tweeéndertig studies beschreven de impact van het gebruik van open dossier op de betrokkenheid bij
de zorg. Drieéntwintig beschrijvende studies beschreven betrokkenheid van patiénten bij hun zorg als
een voordeel van het gebruik van een open dossier (23, 35, 49, 93-97, 99-103, 106, 107, 110, 113,
114, 116, 120, 122, 126, 127). Clinici in een studie zeiden dat het gebruik van een open dossier
resulteerde in een 'machtsverschuiving' naar patiénten. Sommigen van hen zagen dit als een "stap in
de richting van PCC, waardoor betere mogelijkheden voor samenwerking met patiénten werden
gecreéerd" (95). In interventie-controlestudies werd de 13-vragen Patient Activation Measurement
(PAM-13) vragenlijst het meest gebruikt om de betrokkenheid van patiénten bij hun zorg te meten.
Twee interventie-controle studies vonden een significant hogere PAM-score in de gebruikersgroepen
(47, 105). Eén studie rapporteerde een gemiddelde PAM-13-score van 47 punten in de
interventiegroep versus 45 punten in de controlegroep (P =.0014) (105), terwijl de andere studie een
gemiddelde PAM-13-score van 72,5 rapporteerde in de interventiegroep versus een gemiddelde van
63,49 in de controlegroep (P =.03) (47). Drie studies vonden geen significant effect op de
activeringsscore of besluitvorming (115, 118, 125). Eén studie, waarin verschillende subgroepen van
gebruikers werden vergeleken, meldde dat lager opgeleide en niet-blanke patiénten vaker meldden
dat het lezen van bezoeknotities uiterst belangrijk was om deel te nemen aan hun zorg dan hoger
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opgeleide en blanke patiénten (98). In de twee pre-post vergelijkingen was de waarneming dat
patiénten 'meer controle voelden' iets lager dan vooraf verwacht (111, 112).

Vijf studies onderzochten of betrokkenheid van patiénten ertoe zou leiden dat patiénten fouten in
hun dossier zouden vinden en corrigeren (51, 111, 113, 116, 128). Een beschrijvende studie meldde
dat zes patiénten in een groep van vijftien fouten hadden gevonden, maar niet om correctie hadden
gevraagd (113). Eén studie onderzocht een open dossier met een feedbackoptie (51). Patiénten
waardeerden deze feedbackoptie omdat het hen hielp om fouten te corrigeren. Twee beschrijvende
studies meldden dat artsen van mening waren dat het gebruik van een open dossier medische fouten
kon voorkomen en dat het open dossier door patiénten werd gebruikt als een middel om de
nauwkeurigheid te controleren (116, 128). In één pre-poststudie vonden patiénten minder fouten dan
verwacht, hoewel fouten werden gevonden en gecorrigeerd: in een groep van 50 patiénten meldden
drie patiénten fouten in medicatie te vinden, twee patiénten vonden fouten in
radiologietestrapporten en één patiént vond een fout in een laboratoriumtestrapport (111).

Betrokkenheid van familie en vrienden

Veertien studies onderzochten of en hoe familie en vrienden betrokken waren bij de zorg door het
gebruik van een open dossier. Dertien beschrijvende studies meldden dat patiénten
gezondheidsinformatie deelden met familieleden, vrienden en gezondheidswerkers (51, 96, 99, 101,
103, 106, 110, 113, 120-122, 124, 128). Patiénten zeiden dat ze informatie deelden om vragen van
familie en vrienden te beantwoorden en hen op de hoogte te houden. Het delen van informatie hielp
ook om hun ziekte te bespreken met familieleden of zorgverleners. Het percentage patiénten dat
daadwerkelijk notities met anderen deelde, verschilde tussen studies, van 15 tot 67%. Een
beschrijvende studie onder patiénten met een bipolaire stoornis meldde dat 23% van de 39
respondenten toegang tot mantelzorgers de voorkeur gaf, terwijl 25% dacht dat het schadelijk zou zijn
(121). Eén studie, waarin HIV-patiénten werden vergeleken met andere patiénten in de
eerstelijnszorg, vond dat HIV-patiénten meer kans hadden dan andere eerstelijnspatiénten om
bezoeknotities te delen of te bespreken met anderen, zowel vrienden als professionals (108). In een
onderzoek met gemengde methoden waardeerden zorgverleners vooral de mogelijkheid voor een
patiént om informatie met hen te delen, omdat dit hen in staat stelde notities te bekijken van
bezoeken die ze niet hadden kunnen bijwonen (128).

Empowerment

In 13 beschrijvende studies gaven patiénten aan dat ze meer controle hadden over hun gezondheid of
dat ze beter voor hun eigen gezondheid konden zorgen door hun dossier te lezen (28, 48, 51, 55, 96,
99, 100, 102, 107, 109, 114, 121, 128). In één onderzoek waardeerden patiénten de mogelijkheid om
een afschrift van hun dossier te delen met een andere arts (110). Patiénten zeiden ook dat hun rol
actiever werd (51). Zij ervoeren meer eigenaarschap van hun eigen gezondheidstoestand (114). Drie
controle-interventiestudies rapporteerden geen significant verschil in empowerment tussen
interventie- en controlegroepen (47, 117, 119). In zeven pre-post studies vonden zes studies geen
significant effect op empowermentscores (49, 111, 112, 121, 122, 126). De zevende studie meldde
dat patiénten meer vertrouwen hadden in hun vermogen om hun gezondheidsinformatie (OR 2,14,
95% Bl 1,59-2,89)) en hun zorg (OR 1,48, 95% Bl 1,14-1,93) (128) te beheren.

Communicatie

Twintig beschrijvende studies onderzochten het effect op de communicatie tussen patiént en
zorgverlener en rapporteerden een verbetering (22, 23, 49, 51, 55, 93, 94, 99, 100, 103, 106, 109,
110, 113, 114, 116, 121,122, 127, 128). Communicatie werd gemakkelijker door het open dossier en
de interactie verbeterde (93, 109). De mogelijkheid om gezondheidsinformatie te bekijken verbeterde
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het niveau van communicatie tijdens volgende bezoeken en maakte het mogelijk om 'meer op
gelijkwaardig niveau' te communiceren met professionals in de gezondheidszorg (23, 103). Het
gebruik van een open dossier nam ook belemmeringen weg: "omdat je 'domme' vragen kunt stellen
waarvoor je niet zo snel de telefoon zou pakken" (55). Twee interventie-controlestudies
rapporteerden over communicatie en vonden geen significante verschillen tussen interventie- en
controlegroep (108, 117). Een pre-post studie meldde dat zorgverleners het op prijs stelden dat ze
notities konden bekijken van bezoeken die ze niet konden bijwonen, omdat het hun communicatie
met zorgverleners verbeterde [76].

Zeven beschrijvende studies onderzochten de invloed van open dossier-gebruik op tijdsinvestering, vijf
van hen rapporteerden geen verschil (28, 35, 49, 109, 113, 116, 123). Een studie meldde dat sommige
professionals meer tijd nodig hadden om notities te bewerken of uit te leggen. Zij frameden dit echter
als "betere documentatie, een goede zaak" (28). In een onderzoek zei een professional dat het de
efficiéntie verbeterde: 'eindelijk iets om me tijd te besparen!' (109). Eén interventie-controlestudie
meldde dat professionals meer berichten per patiént ontvingen, maar desondanks geen
waarneembare verandering in werklast voelden (117). Vier pre-post studies onderzochten de
verwachtingen van meer tijdsinvestering, maar geen enkele toonde een toenemende tijdsinvestering
(28,49, 111, 112).

Relatie arts-patiént

Zeventien beschrijvende studies rapporteerden over de arts-patient relatie (23, 28, 35, 46, 48, 49, 51,
95-97, 102, 110, 113, 114, 116, 122, 123). Patiénten meldden dat een beter gevoel hadden over hun
arts na het lezen van hun dossier (35, 48). Ze waardeerden de expertise van hun arts meer en
ervoeren een meer gelijkwaardige relatie (23, 49, 51, 97, 113, 115, 116, 123). Ze waardeerden het
niveau van transparantie, vooral wanneer notities respectvol werden geschreven (46, 102, 110).
Respectvol geschreven notities droegen bij aan hun gevoel van vertrouwen (46, 122). Daardoor
voelden ze zich gehoord en verzorgd (51). Drie intervention-control studies en één pre-post studie
rapporteerden over de professionele-cliéntrelatie en vonden geen significante verschillen (50, 108,
125). Uit twee andere pre-post studies bleek echter dat de ervaren toename van vertrouwen in artsen
minder was dan verwacht, zowel vanuit een patiént- als een professioneel perspectief (111, 112).

In verband met de angst om een therapeutische relatie te beschadigen, verwachtten sommige
professionals dat ze anders zouden rapporteren als ze wisten dat patiénten hun aantekeningen
konden lezen. Een psychiater in een studie zei: "Soms treedt een disbalans op, patiénten 'sturen hun
zorg' en dicteren hun artsen hoe ze hun aantekeningen moeten schrijven" (23). Deze psychiaters
vreesden ook dat transparantie van dossiers de therapeutische relatie zou kunnen schaden, vooral
wanneer aantekeningen subjectieve indrukken betroffen. Vier pre-postinterventiestudies
onderzochten of clinici anders rapporteerden over gevoelige onderwerpen. Professionals bleken
minder anders te rapporteren dan ze eerder hadden verwacht (28, 108, 109, 112).

Toegang tot zorg

Deze dimensie werd genoemd in vijf kwalitatieve studies (51, 96, 101, 113, 114). Patiénten ervoeren
dat het open dossier gemakkelijk en snel toegang gaf tot gezondheidsinformatie (51, 96, 113). Snelle
toegang werd als voordelig ervaren in noodsituaties (101). Een studie vermeldde ook dat de directheid
van beveiligde berichten een gevoel van gemakkelijke toegang versterkte (114).

Codrdinatie en continuiteit

In twee kwalitatieve onderzoeken kwam continuiteit en coordinatie van zorg naar voren (49, 109).
Patiénten benoemden als voordeel het kunnen meenemen van hen gezondheidsinformatie naar een
andere zorgverlener en voor hun eigen medicatie kunnen zorgen als ze elders verbleven.
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Verschillen tussen bevolkingsgroepen.

Omdat eerder onderzoek suggereert dat verschillende bevolkingsgroepen niet in gelijke mate
profiteren van het gebruik van een open dossier (41, 44, 85, 86), zochten we in onze review naar
verschillen. Zeven studies vergeleken de achtergrondkenmerken van de onderzoekspopulatie met
landelijke cijfers Ze meldden dat gebruikers van een open dossier vaker blank en hoog opgeleid waren
dan niet-gebruikers (45-51). Vier studies onderzochten ervaringen van verschillende etnische en
sociaaleconomische groepen (35, 51, 98, 101). Een beschrijvende studie wees uit dat vrouwelijke,
oudere en hoogfrequente gebruikers het lezen van notities erg belangrijk vonden om betrokken te
blijven bij hun zorg (51). Een andere beschrijvende studie meldde dat oudere, lager opgeleide,
gepensioneerde of werkloze patiénten, evenals patiénten met een slechte zelf gerapporteerde
gezondheid en deelnemers aan andere onderzoeken meer bereid waren om hun dossier met anderen
te delen (101). Een derde beschrijvende studie wees uit dat kwetsbare groepen, zoals ouderen, niet-
blanken, lager opgeleiden of patiénten met een slechte zelf gerapporteerde gezondheid, vaker dan
anderen meldden dat het gebruik van een open dossier hen een beter gevoel gaf over hun arts (35).
Eén interventie-controlestudie richtte zich op het belang van een open dossier voor niet-blanke en
lager opgeleide patiénten (98). Zowel niet-blanke als lager opgeleide patiénten rapporteerden vaker
dan blanke en hoger opgeleide patiénten dat het open dossier hen hielp om zorgplannen te begrijpen
en te onthouden, zich geinformeerd te voelen en beslissingen te nemen over hun eigen zorg. Zowel
niet-blanken als lager opgeleiden vonden het lezen van aantekeningen ontzettend belangrijk om aan
zorg te doen.

Discussie

Samenvatting

Deze review onderzoekt of en hoe het gebruik van een open dossier bijdraagt aan patiéntgerichte
zorg, zowel in het algemeen als bij specifieke patiéntengroepen. Over het algemeen ondersteunen de
artikelen in deze review de veronderstelling dat patiénttoegankelijke dossiers bijdragen aan
patiéntgerichte zorg. In alle 34 beschrijvende studies wordt een positief effect gerapporteerd voor
verschillende dimensies. Een beschrijvende studie rapporteerde een mogelijk negatief effect van open
dossier op de 'therapeutische relatie'. Vijf van de 22 pre-post- of interventie-controlestudies
rapporteerden een significant positief effect op de dimensies 'informatie’, '‘betrokkenheid van
patiénten' of 'empowerment'. Er werden geen significant negatieve effecten gemeld.

De studies in deze review betroffen alleen volwassenen. Vier studies toonden aan dat vooral
kwetsbare groepen baat hebben bij het gebruik van een open dossier (35, 51, 98, 101).

Afmetingen van PCC
Zoals we hadden verwacht, werd het effect op de verschillende 'activiteiten' in het model van Scholl

het vaakst beschreven. Hoewel ook effect op 'bevorderaars' worden gemeld, dat slechts bij twee van
de 'bevorderaars' genoemd: toegang tot zorg (51, 96, 101, 113, 114) en codrdinatie/continuiteit van
zorg (49, 109, 128). Complicerende factor in de analyse was de variatie in naamgeving en definitie van
de dimensies. Bijvoorbeeld: Scholl et al. onderscheidden 'informatie', 'betrokkenheid bij zorg' en
'empowerment' als verschillende dimensies, terwijl sommige studies 'betrokkenheid' en
'kennis/informatie' samenbrachten in één vragenlijst over 'empowerment' (14, 49, 119, 122).

Verder vonden we onderwerpen in onze review die niet door Scholl et al. werden beschreven. Een
onderwerp was dat patiénten de patiéntveiligheid verbeterden door fouten in hun dossiers op te
sporen en te corrigeren (51, 111, 113, 116, 123, 128). Na bespreking van dit fenomeen hebben we
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patientveiligheid als onderwerp onderwerp toegevoegd bij 'betrokkenheid bij de zorg', met als
argument dat patiénten hun betrokkenheid bij de zorg toonden door hun dossier op fouten te
controleren. In een recent artikel van Zeh et al. werd patiéntveiligheid echter als nieuwe dimensie
opgenomen in het model van Scholl, gebaseerd op een Delphi-studie onder patiénten (129). Patiénten
beschouwden patiéntveiligheid als een belangrijke aparte dimensie van PCC.

Zowel negatieve als positieve effecten werden gerapporteerd voor de dimensie ‘arts-patient relatie'.
Vooral professionals in de geestelijke gezondheidszorg uitten hun bezorgdheid dat de transparantie
van een open dossier de arts-patient relatie zou schaden (95, 112). Ditis in lijn met resultaten uit
andere onderzoeken. In een recente Noorse studie rapporteren professionals in de geestelijke
gezondheidszorg significant vaker dan hun collega's in de somatische zorg dat ze hun manier van
schrijven veranderen in een open dossier (130). Ook bespreken ze beduidend vaker dan hun collega's
in de somatische zorg of patiénten de toegang tot hun dossier moet worden ontzegd. Dobscha et al.
meldden dat slechts de helft van de professionals in de geestelijke gezondheidszorg (107/198) het
delen van Open Notes voor geestelijke gezondheid met patiénten een goed idee vond, terwijl de
meesten van hen (174/205) het idee in het algemeen steunden om medische aantekeningen met
patiénten te delen ( 131).

In tegenstelling tot professionals waren patiénten in de geestelijke gezondheidszorg in onze review
van mening dat transparantie in een open dossier de arts-patiént relatie versterkte, mits gevoelige
informatie op een respectvolle manier werd gerapporteerd (46, 95). Dat professionals dit anders zien,
kan worden veroorzaakt door traditionele rolverwachtingen, "waarbij de patiént wordt gezien als
iemand die moet 'beschermen' en voor wie de arts verantwoordelijk is" (95). Deze rolverwachtingen
staan haaks op het PCC-principe van 'gelijkwaardig partnerschap tussen cliént en professional' en
kunnen leiden tot terughoudendheid ten aanzien van een transparant open dossier.

In overeenstemming met deze veronderstelling benadrukt een andere studie het belang van een
patiéntgerichte houding door specifieke aanbevelingen te doen voor professionals in de geestelijke
gezondheidszorg om de therapeutische alliantie te versterken in de context van patiénttoegankelijke
dossiers (46). Deze aanbevelingen richten zich op de 'principe'-dimensies uit het model van Scholl
(14). De bevindingen in deze studies versterken de aanname in het model van Scholl, dat de 'activiteits
dimensies' pas zichtbaar worden als de 'principes' van PCC, weerspiegeld in een patiéntgerichte
houding, door professionals zijn omarmd.

Verschillen tussen bevolkingsgroepen
Eerder onderzoek suggereert dat kwetsbare groepen minder baat hebben bij de invoering van een

open dossier dan anderen omdat ze minder gebruik maken van een open dossier (41, 44, 85, 86). In
onze review meldden zeven studies dat gebruikers van open dossiers vaker blank en hoger opgeleid
waren dan niet-gebruikers (45-51), waarschijnlijk vanwege verschillende toegangsmogelijkheden (47).
Verrassend genoeg bleek uit vier andere studies dat vooral kwetsbare groepen voordelen
ondervonden van het gebruik van een open dossier (35, 51, 98, 101). Een verklaring voor dit voordeel
zou de waarde kunnen zijn van het herlezen van informatie die niet in één keer kan worden
opgenomen. Bovendien stellen Bell et al. dat niet-blanke patiénten blanke medische professionals
zouden wantrouwen, niet verwachtend dat ze hun culturele waarden respecteren. Het lezen van
transparante dossiers zou het tegendeel bewijzen en hen kunnen helpen hun arts meer te vertrouwen
(35). Deze bevindingen tonen aan dat kwetsbare groepen baat hebben bij het gebruik van een open
dossier, zodra ze hun weg naar het systeem hebben gevonden. Dit benadrukt het belang van het
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ontwerpen en implementeren van open dossiers die gemakkelijk toegankelijk zijn, om kwetsbare
groepen te betrekken.

Implicaties voor de praktijk
Onze review toont aan dat het gebruik van een open dossier PCC kan verbeteren, maar het effect kan

worden beinvloed door factoren op professioneel en patiéntniveau. Op professioneel niveau lijkt de
toepassing van de principes van PC cruciaal te zijn voor een positieve impact van het gebruik van een
open dossier op de relatie tussen patiént en arts. Op patiéntniveau is gemakkelijke toegang en
gebruiksvriendelijkheid belangrijk om de toegang voor alle bevolkingsgroepen te waarborgen en de
voordelen te benutten die kwetsbare groepen kunnen ondervinden van het gebruik van een open
dossier.

Sterke punten en beperkingen
Een van de sterke punten van deze scoping review is dat we alle soorten ontwerpen hebben

meegenomen en we ons niet hebben gericht op 'PCC-specifieke' zoektermen. Als gevolg hiervan
hebben we een breed overzicht over het onderwerp gecreéerd. Vervolgens werd de analyse geleid
door het gebruik van geselecteerde dimensies van PCC van Scholl et al, die hielpen bij het organiseren
en interpreteren van de informatie en het versterken van de beoordeling (14). Aan de andere kant
maakt de analyse in afzonderlijke dimensies het moeilijker om interactie en afhankelijkheid tussen de
dimensies te onderzoeken en een conclusie te trekken over de impact van open dossiers op PCC als
geheel, wat een beperking is.

Een ander sterk punt is de combinatie van zoekopdrachten uit vijf verschillende databases, zowel
vanuit medisch als vanuit sociaal perspectief.

Een beperking van deze review is dat, door alleen 'artsen' in onze zoektermen te vermelden en niet
'verpleegkundigen', 'nurse practitioners' of niet-medische professionals, we mogelijk enkele artikelen
gemist hebben die relevant waren voor het onderwerp.

Een andere beperking van deze recensie is dat we artikelen in alleen het Engels en Nederlands hebben
opgenomen en geen niet-gepubliceerde gegevens of grijze literatuur. Zo konden er geen artikelen uit
Estland of Japan worden opgenomen, terwijl beide landen zeer actief zijn in E-health en de regering
van Estland een open dossier heeft geimplementeerd dat voor elke burger van het land wordt
gebruikt.

De sterkte van de conclusies in deze review hangt ook af van de kwaliteit van de individuele studies.
Daarom hebben we een wereldwijde kwaliteitscontrole uitgevoerd, waarbij aspecten van
onderzoeksopzet en populatie werden beoordeeld. Hoewel een grondige kwaliteitsbeoordeling niet
gebruikelijk is bij scoping beoordelingen, had een meer gedetailleerde kwaliteitscontrole de
beoordeling krachtiger kunnen maken. De globale check leverde op dat de onderzoeksresultaten
mogelijk een positieve bias vertoonden, aangezien vrijwel alle studies alleen moedertaalsprekers
omvatten en de meeste van hen gebruik maakten van niet-willekeurige steekproeven.

Conclusies

Uit de evaluatie blijkt dat open dossiers potentieel hebben om positief bij te dragen aan PCC. De
bezorgdheid van professionals over de impact van transparantie op de relatie tussen patiént en arts
en het belang van een patiéntgerichte houding verdienen echter aandacht. Potentieel hoge voordelen
voor kwetsbare groepen zullen alleen worden bereikt door gemakkelijk toegankelijke en
gebruiksvriendelijke open dossiers.
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Bijlage 1: ingevulde PRISMA-ScR Checklist

REPORTED
SECTION PRISMA-ScR CHECKLIST ITEM ON PAGE #

TITLE
Title Identify the report as a scoping review.
ABSTRACT
Provide a structured summary that includes (as
Structured applicable): background, objectives, eligibility criteria,
2 sources of evidence, charting methods, results, and
summary : . -
conclusions that relate to the review questions and
objectives.
INTRODUCTION
Describe the rationale for the review in the context of
Rationale 3 what is already known. Explain why the review
questions/objectives lend themselves to a scoping
review approach.
Provide an explicit statement of the questions and
objectives being addressed with reference to their key
Objectives 4 elements (e.g., population or participants, concepts, and
context) or other relevant key elements used to
conceptualize the review questions and/or objectives.
METHODS
Indicate whether a review protocol exists; state if and
Protocol and 5 where it can be accessed (e.g., a Web address); and if
registration available, provide registration information, including the
registration number.
Specify characteristics of the sources of evidence used
Eligibility criteria 6 as eligibility criteria (e.g., years considered, language,
and publication status), and provide a rationale.
Describe all information sources in the search (e.g.,
Information - databases with dates of coverage and contact with
sources™ authors to identify additional sources), as well as the
date the most recent search was executed.
Present the full electronic search strategy for at least 1
Search 8 database, including any limits used, such that it could be
repeated.
Selection of State the process for selecting sources of evidence (i.e.,
Z%gszeg: 9 screening and eligibility) included in the scoping review.
Describe the methods of charting data from the included
sources of evidence (e.g., calibrated forms or forms that
Data charting 10 have been tested by the team before their use, and
processi whether data charting was done independently or in
duplicate) and any processes for obtaining and
confirming data from investigators.
Data items 11 List and define all variables for which data were sought
and any assumptions and simplifications made.
Critical appraisal of If dom_'-.\, prov_ide a rationale for conglucting a critic_al
individual sources 12 appraisal of included sources of evidence; describe the
- methods used and how this information was used in any
of evidence§ d . .
ata synthesis (if appropriate).
Synthesis of results 13 Describe the methods of handling and summarizing the

data that were charted.

14,15

14

15

15, Appendix 2

14,15, App 2

NA
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REPORTED
SECTION ITEM | PRISMA-ScR CHECKLIST ITEM ON PAGE #

RESULTS
Selection of Give numbers of sources of evidence screened, 15. fiq 1
assessed for eligibility, and included in the review, with - 119
sources of 14 . . .
evidence reasons for exclusions at each stage, ideally using a flow

diagram.

Characteristics of For each source of evidence, present characteristics for | 16/17, App 3

sources of 15 which data were charted and provide the citations.
evidence
C.ntlf:al appraisal If done, present data on critical appraisal of included NA
within sources of 16 - .
. sources of evidence (see item 12).
evidence
Results of For each included source of evidence, present the 17-20. Aop 4
individual sources 17 | relevant data that were charted that relate to the review » APP
of evidence questions and objectives.
Synthesis of results 18 Summarize and{‘or preser_’ut the charllr_19 rgsults as they 17, table 2
relate to the review questions and objectives.
DISCUSSION
Summarize the main results (including an overview of 20. 21
Summary of concepts, themes, and types of evidence available), link '
: 19 ' . o .
evidence to the review questions and objectives, and consider the
relevance to key groups.
Limitations 20 Discuss the limitations of the scoping review process. 21,22
Provide a general interpretation of the results with 59
Conclusions 21 respect to the review questions and objectives, as well
as potential implications and/or next steps.
FUNDING
Describe sources of funding for the included sources of 59
Funding 29 evidence, as well as sources of funding for the scoping

review. Describe the role of the funders of the scoping

review.

JBI = Joanna Briggs Institute; PRISMA-ScR = Preferred Reporting ltems for Systematic reviews and Meta-Analyses
extension for Scoping Reviews.

* Where sources of evidence (see second footnote) are compiled from, such as bibliographic databases, social media
platforms, and Web sites.

T A more inclusive/heterogeneous term used to account for the different types of evidence or data sources (e.g.,
quantitative and/or qualitative research, expert opinion, and policy documents) that may be eligible in a scoping
review as opposed to only studies. This is not to be confused with information sources (see first footnote).

1 The frameworks by Arksey and O’'Malley (6) and Levac and colleagues (7) and the JBI guidance (4, 5) refer to the
process of data extraction in a scoping review as data charting.

§ The process of systematically examining research evidence to assess its validity, results, and relevance before
using it to inform a decision. This term is used for items 12 and 19 instead of "risk of bias" (which is more applicable
to systematic reviews of interventions) to include and acknowledge the various sources of evidence that may be used
in a scoping review (e.g., quantitative and/or qualitative research, expert opinion, and policy document).
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Bijlage 2: Topic lijst voor de analyse
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Bijlage 3a: algemene kenmerken voor elk onderzoek.

General Characteristics

Ref nrarticle

30

31

32

33

34

35

36

37

21

38

39

40

41

42

43

44

45

46

47

48

49

50

51

Ref nr thesis

45

91

55

92

46

47

93

28

94

48

49

23

95

96

50

51

97

98

99

10

10

10

)

P

s

Count Period
Reference b Keywords study aim Design Population
res. group EPR use
hospitalized cancer patients, N=632. Demographic differences:
Portal adoption increased
among patients who were female, married, and
Aljabri, 2018 USA safety, utilization satisfaction Quantitative, Surveys . g P 24
with higher income, and decreased among patients who
were African American, unemployed, and had governmental
health insurance
Azizi, 2016 Iran self-care status Quantitative, Surveys type 2 diabetic patients, N=72 (36 intervention, 36 control) 4
USA, Open PSP, - - - -
Bell, 2017 Tk relationship with doctor Quantitative, Surveys primary care physicians (N=99) and their patients ( N=4592) 12
otes
Ny P : itative, in- h i 1 th P Ny —
Britto, 2013 USA perceptions of benefits and/or Qua |t.at|ve, in-dept| parents of children <18 years with CF, Juvenile idiopathic arthritis »
drawbacks interviewing. and/of DM. N=24
Mixed methods: surveys,
Cimino, 2002 USA experience system data, telephone patientsin hospital, N=13. hospital professionals, N=3 36
interviews
USA, VA . Qualitative, semi-structured . .
Cromer, 2017 relationship with doctor ) ) patient receiving VA menthal health care, N=28 6
mental care interviews
. L L Veterans living with HIV, N=40 (20 users vs 20 non-users). The two
USA, VA patient activation, empowerment, Quantitative, survey and .
Crouch, 2015 groups differed by race and access to a computer.(Users more 12
care knowledge system data N .
caucasian, no afro-americans)
uantitative, survey and . . .
Dean, 2017 USA use and perceptions Q U parents of children (<12 yr) in hospital, N=90 6
system data
USA, Open . . . .
Delbanco, 2012 Notes effect on doctors and patients Quantitative, Surveys primary care patients (N=5219) and physicians (N=99) 12
e Qualitative, individual semi
Denneson, 2017  |health, My [perspectives and experiences i i mental health cliniciansand nurses, N=28 6
structured interviews
HealtheVet
patient receiving VA menthal health care, N=178. "lacked some
USA, Mental | health efficacy, health knowledge, demographic
Denneson, 2018 | health, My [relationships with clinicians, negative |Quantitative, Surveys diversity to examine race-ethnicity and gender in 4
HealtheVet |emotional responses analyses,representative of the general veteran
population on these variables"
. patients with congestive heart failure (N=81: 38 intervention +43
Mixed methods: surveys, . ) . ) )
. L B . control) and their caregivers (N=8). "The patient population
Earnest, 2004 USA experiences individual interviews and . ) . N 12
enjoyed a higher level of education and computer literacy than the
focus groups. "
general population.
New ualitative, individual semi- . . differentia
Elers, 2018 delivery of primary healthcare. Q : i GPsusing or implementing a patient portal, N=9
Zealand structured interviews ted
Mixed methods: analyses of
free tekst, survey,
experiences, patient-doctor
USA, Open A ) . semistructured individual . .
Esch, 2016 relationship, patient engagement, self- | . . . R primary care patients, N=4545. 576 free-text answers analysed. 12
Notes N interviews, patient activation
care, self-management skills
measures, and member
checks.
Qualitative, focus group
interviews, individual .
Fisher, 2009 UK use, impact, benefits and drawbacks |, N primary care patients, N=43 24
interviews and telephone
interviews.
USA O primary care patients, N=6316. Compared to nonrespondents,
g en e A a N
Fossa, 2018 Not R shared decision making Quantitative, Surveys respondents were older (mean age of 56 vs. 51) more likely to be 12
otes
White (82% vs. 76%) and college educated (70% vs. 62%)
nonwhite and less educated; Quantitative, Surveys.
USA. Open understanding health conditionsand | Patients at our medical center | Primary care patients, N=6391. Compared with patients who
Gerard, 2017 Notés P providers' thoughts; feeling informed; | are largely white submitted a report but did not respond to the voluntary qualitative|12
remembering care plan; taking care and more likely to havea 4- | question, patients who provided a response were slightly older.
decisions year college degree or higher.
USA, Open . Mixed methods: free tekst . .
Gerard, 2018 ? experiences primary care patients, N=260 12
Notes analysis and survey
anxiety, quality of life, and L cancer patients, outpatient setting, N=295 (149 intervention/ 146
Gravis, 2011 France . U ,q v Quantitative, Surveys i p e ( / 32
satisfaction. control)
. . . individual semi-structured . .
Hanna, 2017 Australia experiences and perspectives N primary care patients, N=12 >36
telephone interview
USA, Open |characteristics of patients views on . . .
Jackson, 2014 1 . p ) Quantitative, Surveys primary care patients, N=4516 15
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EPR functionalities Outcomes
¥
i
* e - | 3
g £ izl = 7 I 7
Pl 2| 8 | = 5|7 £ 5| = I3
=SS I R - I T - I z s | El 28|58 |s|7|3 =
€ A £ = £ = © 8 = s 5} £ £ N N S n g g |z
s = £ o K = s ] c W < S s Py o £ = f £ ; S b
£ o = & - < E = o = < " c & o = = i o < = £
= ] w ® = 2 S " E Py 2 £ = o < < o o ] o e =
s 'C FS a = ® = .3 c = ® = c £ S o 2 & S £ S =
@ £ ) 2 © a = o S 3 L ] 2 E s ] ] b 9 g
o ~ £ @ = = i = £ = 3 t c = L e = @ ~ S
s fl T S = < 2 2 @ ® g o ] & € S @ € S £
e £ £ ° E 8 ® 5 8 £ £ S E £ £ H 3 B o 2 8
o @ = = £ 2 2 o0 3 - = S H o S £ ) g S B >
S o = [ d @ = 2 £ o a fin] ‘€ = = g £ ] =] = £ =
2 & 0 8 K ) £ i < 2 = S S E S « < ® ]
S o S I A g 2| 2 S 5| 2
A (] > — = ] = = 3 o
) o - 3 = £ =
g a < LE
2
v
30 45 . ° ° °°
31 91 ~ “ o’
32 35 D . D .
33 55 L] L] L] L]
34 92 ° . . ° . . .
35 46 hd o
36 47 o D o o .
37 93 ° ° . . .
21 28 L] L] L] L]
38 94 D . D .
39 48 ° . . .
40 49 ° ° . . . . . .
41 23 o . o ° .
42 95 ° o . . o . .
43 96 ° . o ° .
44 50 ° . . .
45 51 hd [ . o . . .
46 97 ° . . .
47 98 o .o ° . o °
48 99 . D . D
49 100 [ e . . D .
50 101 L] L] L] L] L]
51 101 b hd o . . . o
52 103
53 22 o’ ° °
54 104 D -
55 105 ° ° ° e o B o
56 106 ° ° ° o ° o
57 107 b i hd i
58 108 ° . ° . . . .
59 109 . . . B B . . B
60 110 b L o4 b
61 111 hd hd 4 b
62 112 ° ° ° . . . . . . .
63 113 . . B . . B .
64 114 o D .
65 115 ° ° ° . B B .
66 116 ° ° ° . °
67 117 o 4 i
68 118 hd b hd b4
69 119 b b i b
70 120 ° ° ° ° ° . .
71 121 . . . . . . .
72 122 . ° ° o . .
73 123 b b
74 124 o o D D D
75 125 ° ° . . .
76 127 . ° o . . o’ . .
77 126 [ ] [ ] L[] L] L]

*.e=Full access, including visit notesl; *=Limited access, no visit notes

**. e=patient can share information with others (download/forward); = patient can give access to others
a: significant result

b: experiences of physicians with different

c: paperbased

d: physician can limit access

Bijlage 4: analyse van de uitkomsten
Deze bijlage is online te vinden bij het gepubliceerde artikel op https://www.imir.org/2021/1/e17655/#app4
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Hoofdstuk 3

Implementatie van het Jeugddossier, een cliénttoegankelijk en
multidisciplinair gezondheidsdossier; een procesevaluatie met
gemengde methoden

Dit hoofdstuk is verschenen als: Benjamins J, Duinkerken J-G, den Hamer-Jordaan G, Canfijn R, Koster
R, de Vet E, Haveman- Nies A. Implementation of EPR-Youth, a Client-Accessible and Multidisciplinary
Health Record; A Mixed-Methods Process Evaluation. International Journal of Integrated Care, 2023;
23(2): 26, 1-16. DOI: https://doi.org/10.5334/ijic.6905
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Abstract

Inleiding: Voor cliénten toegankelijke interdisciplinaire gezondheidsdossiers dragen mogelijk bij aan
geintegreerde zorg door samenwerking te vergemakkelijken en de betrokkenheid van cliénten bij de
zorg te vergroten. Om dit te bereiken hebben drie Nederlandse organisaties in ‘zorg voor jeugd’ een
volledig cliénttoegankelijk digitaal gezondheidsdossier (Jeugddossier Noord-Veuwe) ontwikkeld.
Doel: de ontwikkeling en implementatie van het Jeugddossier evalueren en belemmerende en
bevorderende factoren in dat proces definiéren.

Methoden: een mixed methods ontwerp combineerde systeemdata, procesobservaties, vragenlijsten
en focusgroep interviews. Doelgroepen waren ouders, jongeren, professionals die het Jeugddossier
gebruikten en stakeholders tijdens de implementatie.

Bevindingen: De acceptatie van het cliéntportaal was hoog onder alle cliénten. De adoptiegraad van
het cliéntportaal was hoog en verschilde tussen leeftijdsgroepen en opleidingsniveaus. De twijfels van
professionals over de acceptatie, ‘goede fit’ en betrouwheidbaarheid waren deels te wijten aan een
gebrek aan kennis van het systeem. De complexiteit van co-creatie, gebrek aan duidelijk leiderschap
en juridische vraagstukken bleken belemmerende factoren tijdens de implementatie. Het
verduidelijken van visie en juridische context, het stellen van deadlines en een pioniersgeest bleken
bevorderende factoren.

Conclusie: De vroege implementatie van het Jeugddossier, het eerste Nederlandse cliénttoegankelijke
interdisciplinaire digitale gezondheidsdossier in 'zorg voor jeugd' was succesvol. Om gebruik onder
klanten te bevorderen, moet verhelderd worden wat groepsspecifieke belemmeringen zijn om het
klantportaal te gebruiken. Daarvoor is meer onderzoek nodig. Professionals hebben extra training
nodig. Om meer te profiteren van co-creatie moeten organisaties meer sturen op situationeel
leiderschap.
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Introductie

In de afgelopen decennia wordt geintegreerde zorg wereldwijd beschouwd als een veelbelovende
oplossing om zorgkosten te verlagen, patiéntervaringen te verbeteren en de kwaliteit van de zorg te
verbeteren (132). Geintegreerde zorg kan vanuit verschillende perspectieven worden beschreven.
Voor dit artikel wordt een definitie gebruikt vanuit het gezondheidssysteem, die geintegreerde zorg
definieert als persoonsgerichte zorg die dusdanig wordt geleverd dat mensen gedurende hun leven
een continulim van gezondheidsdiensten aangeboden krijgen, gebaseerd op hun behoeften(3). Binnen
deze definitie betekent persoonsgerichtheid dat individuen en gezinnen beschouwd worden als
deelnemers in het zorgproces, en dat de gezondheidsbehoeften en -verwachtingen van een persoon
evenveel waarde hebben als de kennis en expertise van de professional (12, 14, 15).

Geintegreerde zorg kan op functioneel niveau worden ondersteund door het interdisciplinaire gebruik van
digitale gezondheidsdossiers (133). Onderzoek toont aan dat gezamenlijk gebruik van digitale
gezondheidsdossiers mogelijk bijdraagt aan interdisciplinaire samenwerking en aan een betere
kwaliteit van zorg (38, 134). Bovendien draagt het verlenen van toegang tot de inhoud van een digitaal
gezondheidsdossier bij aan persoonsgerichte zorg, omdat de transparantie van een voor de cliént
toegankelijk gezondheidsdossier de communicatie tussen cliént en professionals verbetert en de
betrokkenheid van een cliént bij zijn eigen zorg vergroot (44, 84, 135).

In Nederland hebben stijgende kosten en versnipperde zorg in de Jeugdhulp sinds 2015 geleid tot een
noodzakelijke transformatie naar geintegreerde zorg. In dat jaar werd de verantwoordelijkheid voor
een transformatie overgedragen van de landelijke naar de lokale overheid. Zes gemeenten op de
Noord-Veluwe gaven drie lokale organisaties opdracht om hun aanbod van JGZ en jeugdhulp te
integreren in centra voor jeugd en gezin (CJG) en gezamenlijk een cliénttoegankelijk digitaal
gezondheidsdossier te ontwikkelen. Met de implementatie van dit digitaal gezondheidsdossier,
‘Jeugddossier Noord-Veluwe', richtten de ClG-organisaties zich op betere interdisciplinaire
samenwerking tussen ClG-professionals, het vergroten van de autonomie van cliénten en het
verbeteren van de ervaren kwaliteit van zorg.

Het ontwikkelen van een interdisciplinair cliénttoegankelijk dossier in zorg voor jeugd is echter een
complexe interventie met specifieke uitdagingen. Wereldwijd wordt de ontwikkeling van client-
toegankelijke medische dossiers voor jongeren belemmerd door de complexiteit van
privacyvraagstukken, en er is weinig onderzoek te vinden over dit onderwerp (52-54). In Nederland
zou het Jeugddossier het eerste JGZ-dossier zijn dat volledig transparant is voor zowel ouders als
jongeren en dat interdisciplinair wordt gebruikt tussen JGZ en jeugdhulp. De complexiteit wordt nog
eens verhoogd doordat het gezamenlijk gebruik tussen drie organisaties een virtuele samenvoeging
van werkprocessen vereist, met de bijkomende veranderingen op organisatorisch en individueel
professioneel niveau.

De beoogde effecten van het Jeugddossier zullen alleen worden bereikt na succesvolle ontwikkeling
en implementatie, wat betekent dat het ontwikkelde systeem de geintegreerde werkprocessen
ondersteunt en dat professionals en klanten het nieuwe systeem gebruiken op de manier waarop het
is ontworpen. Daarom draagt een adequate evaluatie van de ontwikkeling en implementatie van het
Jeugddossier bij aan de kennis en het begrip van het ontwikkelen van geintegreerde zorg in de context
van zorg voor jeugd. Doel van deze procesevaluatie is om de ontwikkeling en implementatie van het
Jeugddossier te onderzoeken en belemmerende en bevorderende factoren in het proces vast te
stellen.
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Methoden

De procesevaluatie werd gerapporteerd conform de herziene richtlijn ‘Criteria voor rapportage van de
ontwikkeling en evaluatie van complexe interventies in de gezondheidszorg’ (CReDECI2) ( 76).

Context:
Gezondheidssysteem: Nederland heeft een hoogwaardig systeem voor preventieve jeugdgezondheid

(JGZ) opgezet, geborgd in volksgezondheidswetgeving. Ruim 90% van alle Nederlandse kinderen volgt
het volledige gratis programma, bestaande uit 10 bezoeken in het eerste jaar, 5 bezoeken tussen 1 en
4 jaar en 5 bezoeken tussen 4 en 18 jaar (65). Historisch gezien werd JGZ voor 0-4 jarigen geleverd
door particuliere organisaties voor medische thuiszorg, terwijl JGZ voor kinderen van 4-18 jaar was
ingebed in gemeentelijke gezondheidsorganisaties (GGD-en) en werd bestuurd door de lokale
overheid. Lokale gemeenten zijn financieel verantwoordelijk voor de gehele JGZ. Sinds 2015, met de
invoering van de nieuwe Jeugdwet, is ook de verantwoordelijkheid voor de jeugdhulp, waaronder
jeugdhulp, jeugd-ggz en kinderbescherming, overgedragen aan gemeenten.

Transformatie: De transitie van de jeugdhulp naar gemeenten moest leiden tot minder versnippering
van zorg terug te dringen, binnen een lager budget. In de regio Noord-Veluwe formuleerden zes
gemeenten en drie regionale organisaties voor JGZ en jeugdhulp een gedeelde visie op transformatie
van zorg voor jeugd, die de noodzaak tot integratie van JGZ en jeugdhulp, gecombineerd met een
meer cliéntgerichte houding, om de kosten voor jeugdhulp te beperken (figuur 1) (74).

Transformaton in 'Care for Youth'

{mx}

Civil Society

Figuur 1: Transformatie Jeugdhulp regio Noord-Veluwe: maak gebruik van de kracht van de ‘Civil Society’’, investeer in
preventie en integreer preventie en zorg om de kosten voor intensieve jeugdhulp te verlagen. (Benjamins et al, 2015)

De drie organisaties moesten hun aanbod integreren en multidisciplinaire teams creéren in Centra
voor Jeugd en Gezin (CIG's). Onderdeel van de integratieopdracht was de ontwikkeling van een
multidisciplinair en volledig cliénttoegankelijke Jeugddossier, dat cliéntgericht werken ondersteunde.
Juridische aspecten: Privacywetgeving stond delen van digitale gegevens tussen drie verschillende
organisaties alleen toe na expliciete en specifieke toestemming van een ouder of jongere. De
Nederlandse wetgeving gaf jongeren vanaf 12 jaar het recht op inzage in hun dossier (136). Inzage was
voor ouders mogelijk tot hun kind 16 jaar oud was, tenzij dit door een jongere vanaf 12 jaar werd
geweigerd op basis van het recht op vertrouwelijkheid. het Jeugddossier anticipeerde op nieuwe
wetgeving, verwacht in 2020, die zorgorganisaties zou verplichten om patiénten digitaal toegang te
geven tot hun gezondheidsinformatie (137).
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Beschrijving interventie

het Jeugddossier was gebaseerd op een bestaand JGZ-dossier, dat verschilde van de systemen die
eerder door de regionale CJG-organisaties werden gebruikt. Tijdens de ontwikkelfase werden
functionaliteiten voor jeugdhulp toegevoegd, evenals een klantportaal. Informatie uit de bestaande
digitale dossiers van de CJG- organisaties werd samengevoegd in het Jeugddossier. Alle CIG-
professionals, van zowel jeugdhulp als JGZ, rapporteerden in het Jeugddossier. Het klantportaal gaf
ouders en jongeren die het CJG bezochten, vanaf nu 'cliénten' genoemd, volledige toegang tot hun
eigen dossier. Ze konden alle rapportages lezen, informatie toevoegen, vragen stellen en afspraken
beheren.

Medewerkers hadden toegang tot het dossier van die kind bij wie ze betrokken waren. Als ze inlogden
in het dossier van een kind was dat zichtbaar in het klantportaal. Ouders hadden toegang tot het
dossier van hun kind tot de leeftijd van 12 jaar. Op 12-jarige leeftijd kreeg de jongere toegang en werd
de toegang van de ouders alleen verlengd op basis van toestemming van hun kind. Jongeren konden
specifieke informatie vertrouwelijk houden tussen henzelf en een professional.

De doelpopulatie van deze interventie bestaat uit alle 38.000 kinderen in de leeftijd van 0-18 jaar die
in de regio wonen, hun ouders (52.800 personen) en alle CIG-professionals.

Implementatiestrategie
De implementatie van het Jeugddossier was een complexe interventie, die meer omvatte dan alleen

de introductie van een nieuw technologisch hulpmiddel [20]. Het gebruik van het Jeugddossier moest
ook de gedeelde visie op geintegreerde zorg ondersteunen en de noodzakelijke professionele
gedragsverandering bevorderen. Verder was een organisatorische verandering nodig, waarbij
werkprocessen van drie organisaties virtueel werden samengevoegd.

Contextual factors: Transformation in ‘care for youth' with new responsibilities for local government; New Youth Act;
culture change professionals towards patient-centeredness; Integration 'CJG-organisations’
' b ' ' ' .
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Figuur 2: logisch veranderingsmodel voor het Jeugddossier, gebaseerd op de WK Kellogg Foundation logic model development guide
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Op basis van de systeemtheorie, die stelt dat complexe interventies vooral zullen slagen als ideeén en
inzichten van alle belanghebbenden worden meegenomen, werd de implementatie van het
Jeugddossier gepland als co-creatie tussen professionals, ouders, jongeren, onderzoekers en IT-
medewerkers, waarbij de ontwikkeling de eerste implementatiefase was (78, 79). De beoogde
veranderingen en op te leveren producten, van ontwikkelingsfase tot langetermijnresultaten, worden
op organisatie-, professioneel en cliéntniveau weergegeven in een ‘logic model of change’ (figuur 2),
(138).

Een groep CJG-professionals, onderzoekers en IT-bouwers, begeleid door een projectleider, werd
aangesteld om samen met ouders en jongeren het Jeugddossier te ontwikkelen en te implementeren.
De projectgroep was verantwoordelijk voor het proces en moest het Jeugddossier, een opleidingsplan
voor professionals en een communicatieplan inclusief communicatiemateriaal opleveren; De
projectgroep rapporteerde aan een stuurgroep, bestaande uit de managers van de CJG-organisaties,
een medisch specialist en de projectleider. De stuurgroep bewaakte het proces en greep alleen in als

dat nodig was. Een klankbordgroep van ouders en jongeren adviseerde over de inrichting en inhoud

van het klantportaal.

Evaluatie:

Ontwerp van de procesevaluatie

Voor deze procesevaluatie gebruikten we een mixed methods design, waarbij vragenlijsten,

systeemdata, focusgroep interviews, projectdocumentatie en observatierapporten werden

gecombineerd. De gegevensverzameling liep van mei 2018 tot november 2020 (zie tabel 1 voor

details). Op basis van het theoretisch kader voor implementatieonderzoek door Proctor et al. werden

de vroege implementatiefactoren adoptie, acceptatie, ‘goede fit’ en getrouwheid gekozen om te

worden gemeten (139).

Tafel 2: Overzicht van gekozen procesindicatoren en implementatieresultaten, bijbehorende methoden van dataverzameling,
onderzoeksperiode en doelgroep voor de procesevaluatie van het Jeugddossier.

Indicator/uitkomst:
beschrijving

Gegevens

Periode

Doelgroep/acteurs

Leveringsproces:

Is het Jeugddossier ontwikkeld
zoals bedoeld en in
overeenstemming met het
contract?

Implementatieproces en
context:

Analyse van juridische/ethische,
sociaal-culturele, geografische
politieke en sociaal-economische
contextuele aspecten die van
invloed waren op het
implementatieproces.

Acceptatie: In hoeverre waren
gebruikers, zowel professionals
als cliénten, tevreden over de
interventie? (139)

Contract tussen IT-ontwikkelaar en CJG-
organisaties

Document 'systeembeoordeling'
Projectdocumentatie

Letterlijke transcripties van projectgroep
vergaderingen (34x3 uur), stuurgroep
vergaderingen (17x1,5 uur) en consultatieve
groepsvergaderingen (7x2 uur)
semigestructureerde focusgroep interviews met
stuurgroep (n=6) en projectgroep (n=8), elk 1,5
uur.

Projectdocumentatie

Vragenlijst voor professionals (n=66): ervaren
gebruiksgemak en ervaren nut

Vragenlijsten ouders (n=914) en jongeren
(n=89): wenselijkheid cliént-toegang,
daadwerkelijke toegang en ervaren
gebruiksgemak.

semigestructureerde focusgroep interviews met
professionals (n=12), ouders (n=8) en jongeren
(n=4): hoe ervaren professionals en cliénten het
gebruik van EPD- Jeugd en het klantportaal?

Sept '19 (direct na
implementatie)

mei '18-sept '19

juni 20

jan '16-sept '19

feb '20

sept-nov '20

nov '20

Niet gespecificeerd

Stuurgroep, projectgroep,
klankbordgroep ouders &
jongeren

Stuurgroep en projectgroep

CJG-professionals

Ouders en jongeren die een
CJG bezoeken

Professionals en klanten
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Adoptie: /n hoeverre maakten
cliénten gebruik van het
klantportaal? (139)

‘Goede fit’: In hoeverre sluit het
Jeugddossier aan bij
werkprocessen van
professionals? (139)

Getrouwheid: /n hoeverre
gebruiken professionals en
cliénten het Jeugddossier en het
klantportaal zoals bedoeld, in
overeenstemming met de visie
op transformatie? (139)

Systeemdata: maandelijks en totaal aantal
clients dat zich heeft aangemeld bij de portal
Vragenlijsten ouders (n=914) en jongeren
(n=89): percentage respondenten dat inlogde op
het klantportaal

Vergaderverslagen van projectgroep en
stuurgroep

semigestructureerde focusgroep interviews met
professionals (n=12): Voelen professionals een
match tussen het Jeugddossier en

hun werkprocessen?

Semigestructureerde focusgroep interviews met
stuurgroep (n=6) en projectgroep (n=8), elk 1,5
uur.

semigestructureerde focusgroep interviews (1,5
uur) met professionals (n=12), ouders (n=8) en
jongeren (n=4): Ervaren deelnemers dat het
Jeugddossier professionals ondersteunt om te
werken volgens de visie op transformatie?

sept '19-dec '20

sept-nov '20

mei '18-sept '19

nov 20

juni 20

nov '20

Cliénten

QOuders en jongeren die een
CJG bezoeken

Stuurgroep en projectgroep

CJG-professionals

Stuurgroep en projectgroep

Professionals en klanten

Doelgroepen en werving

De onderzoekspopulatie bestond uit verschillende doelgroepen: ouders, jongeren en professionals die

het Jeugddossier gebruikten; leden van de stuurgroep die de ontwikkeling en implementatie

begeleidde; professionals die het Jeugddossier samen met IT-ontwikkelaars ontwikkelden. Tabel 1

beschrijft welke doelgroep in welk deel van het onderzoek werd benaderd. Tijdens de ontwikkelings-

en implementatiefase werd van elke projectbijeenkomst een observatieverslag gemaakt. Een jaar na

de introductie van het Jeugddossier ontvingen alle cliénten die een CJG bezochten de

cliéntenvragenlijst. Uit de cliénten die zich bereid verklaarden om deel te nemen aan een focusgroep,

werden door middel van gerichte steekproeven twee focusgroepen samengesteld, met cliénten uit

alle zes gemeenten, zowel ouders als jongeren, zowel mannen als vrouwen, bezoekers van

verschillende CIG-organisaties en vertegenwoordigers van verschillende opleidingsniveaus.

De vragenlijst voor professionals werd verspreid onder 92 CJG-professionals van de drie organisaties,
die alle beschikbare disciplines vertegenwoordigden. Voor de focusgroep interviews met professionals
en met de projectgroep werd eveneens gebruik gemaakt van gerichte steekproeven zodat de
deelnemers alle betrokken disciplines en organisaties, beide geslachten en verschillende niveaus van
werkervaring vertegenwoordigden. Bij het focusgroep interview met de stuurgroep waren op één na
alle leden van de stuurgroep aanwezig. Eén lid was verhinderd en werd apart geinterviewd. Bijlage 1
geeft een overzicht van de kenmerken van alle focusgroep deelnemers.

Metingen

Getrouwheid van de oplevering

Om te evalueren of het Jeugddossier werd opgeleverd zoals bedoeld, werd een systeembeoordeling
uitgevoerd door de eerste auteur (JB) en leden van de projectgroep, waarbij de geleverde
functionaliteiten van het Jeugddossiers en de feitlijn tijdlijn van oplevering werden vergeleken met
projectdocumentatie en met de leverovereenkomst.

Implementatieproces

De eerste auteur (JB) nam als participatief observant deel aan alle stuurgroep vergaderingen, alle
projectgroep vergaderingen en alle vergaderingen met de klankbordgroep van ouders en jongeren.
Alle vergaderingen werden volledig opgenomen. Projectdocumentatie werd gebruikt voor triangulatie.
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De focusgroepen met projectgroep leden en met de stuurgroep werden benut om belemmerende en
bevorderende factoren in het implementatieproces te definiéren.

Resultaten van de implementatie

Acceptatie, adoptie, ‘goede fit" en getrouwheid werden gekozen als implementatieresultaten.
Acceptatie, d.w.z. "'de beleving onder belanghebbenden van de implementatie dat een bepaalde
innovatie aangenaam of bevredigend is" (139), werd door zowel professionals als klanten beoordeeld
met vragenlijsten. Op basis van het Technology Acceptance Model bevatte de vragenlijst van de
professionals vragen over 'waargenomen gebruiksgemak' uit de System Usability Scale (N=9,
Cronbach's alpha=0,92) en vragen over 'waargenomen bruikbaarheid' uit een vragenlijst van Davis et
al. (N=4, Cronbach's alpha=0,84) (140, 141). De vragenlijst voor cliénten werd afgenomen met een
bestaand instrument voor klanttevredenheid, dat werd voorgelegd aan alle cliénten die een CJG
bezochten. De vragenlijst bevatte drie vragen over 'gebruiksgemak’, twee over 'adoptie’, één over
'‘wenselijkheid van een voor de klant toegankelijk dossier'. In beide vragenlijsten werd de
respondenten gevraagd hun antwoorden te scoren op een 5-punts Likert-schaal, variérend van
'helemaal mee eens' tot 'helemaal niet mee eens' (bijlage 2). Om hoge scores te matchen met een
positief oordeel, werden alle scores omgekeerd, behalve vier vragen in de vragenlijst van
professionals, die al omgekeerd waren geformuleerd (figuur 4). De resultaten werden op een
beschrijvende manier weergegeven.

Adoptie, dat wil zeggen "intentie, initiéle beslissing of actie om een innovatie te proberen of toe te
passen" (139), werd op klantniveau beoordeeld met behulp van systeemdata. Het aantal klanten dat
inlogde werd geteld en weergegeven per maand en als totaal. Om het aantal inlogs per client te
berekenen, werden meerdere inlogs op dezelfde dag als één geteld.

Er werden focusgroepen gehouden met cliénten en professionals om de ‘goede fit’ te beoordelen, wat
betekent 'passendheid bij werkprocessen’, en getrouwheid, wat betekent 'gebruikt worden zoals
bedoeld' en om het begrip van acceptatie en adoptie te verdiepen (139).

Data-analyse

Kwantitatieve gegevens werden geanalyseerd met behulp van IBM SPSS Statistics 25 en Microsoft
Excel. Om te toetsen op verschillen in adoptiegraad op basis van demografische kenmerken, werden
demografische gegevens van portal-gebruikende klanten vergeleken met die van de bronpopulatie
met behulp van Chi-kwadraattoetsen. Inlogpercentages van het klantportaal, zoals gerapporteerd in
de vragenlijst, werden getoetst op verschil op basis van geslacht, leeftijd of geboorteland met Chi-
square of Fisher's exacte tests. De scores voor de gebruikerservaring van klanten werden getoetst op
verschillen op basis van opleidingsniveau en het land van herkomst. Kruskal-Wallis werd gebruikt als
omnibustest en de Mann Whitney-U als post-hoc toets. Voor de gebruikerservaringen van
professionals werden twee dimensies gedefinieerd: ervaren gebruiksgemak en waargenomen
bruikbaarheid. Voor elke dimensie werd een gemiddelde score berekend. Deze scores werden
getoetst op verschillen volgens leeftijd en organisatie, met behulp van one way ANOVA als
omnibustest en Tukey HSD als post-hoc toets.

Alle projectvergaderingen, focusgroepinterviews en individuele interviews werden opgenomen,
woordelijk getranscribeerd, en geanalyseerd in ATLAS.ti, versie 8 en 9. Vier onderzoekers die in
tweetallen werkten (RK, JB, RC, GJ) voerden een thematische analyse uit, te beginnen met de thema's
'samenvoegen van drie systemen’, 'client-access' en 'algemeen projectproces'. Op basis van relaties en
samenhang tussen initiéle codes werd een codeboom gebouwd met vijf hoofdthema's (bijlage 3),
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waarbij 'visie' en 'knelpunten, baten en opbrengst' als nieuw opkomende thema's zijn toegevoegd.
Tenslotte werd de interpretatie van de thema's met alle auteurs besproken.

Bevindingen

Getrouwheid van het leveringsproces

Na een ontwikkelingsfase van 18 maanden ging het Jeugddossier in september '19 live, wat een half
jaar later was dan gepland. Het systeem kon door alle CIG-professionals worden. Tijdens het proces
van levering en doorontwikkeling werden enkele aanpassingen gedaan (figuur 3).

Ten eerste startte het klantportaal met beperkte functionaliteiten: cliénten konden afspraken
beheren, vragen stellen en hadden toegang tot vaccinatiestatus en groeigegevens. Volledige toegang
tot consult aantekeningen werd uitgesteld tot februari '20, omdat de cliénten klankbordgroep tijdens
de laatste tests zorgen over de veiligheid had geuit.

Ten tweede zouden alle cliénten persoonlijk worden geinformeerd over het klantportaal. De geplande
mailing naar jongeren en ouders van schoolgaande kinderen werd echter geannuleerd omdat het
begin van de COVID-19-pandemie de volledige aandacht van de GGD opeiste.

Ten derde was de toegang tot het portaal in eerste instantie beperkt tot ouders van kinderen 0-4 jaar,
omdat JGZ 4-18 medewerkers eerst alle gezondheidsdossiers wilden screenen, en informatie over
derden wilden verwijderen, voordat ze de inhoud met hun klanten deelden. Zij rondden de screening
afin juni '20.

Tot slot werd in mei '20 de strikte scheiding tussen medische inhoud, alleen zichtbaar voor medische
professionals, en niet-medische inhoud, zichtbaar voor alle CIG-professionals, herijkt. De reden voor
deze herbeoordeling was dat de strikte scheiding het medewerkers van jeugdhulp onmogelijk maakte
om alle relevante informatie over de gezondheid van kinderen te zien, wat adequate zorgverlening in
de weg stond.

Toen deze veranderingen in het opleveringsproces waren voltooid, beschouwden de meeste leden
van de stuurgroep en projectgroep de implementatie van het Jeugddossier als succesvol, omdat
adequaat interdisciplinair gebruik en volledige toegang tot het portaal inmiddels mogelijk waren.
Tegelijkertijd was er nog ruimte voor verbetering.

Screening records

Start development

PCH 4-18
03/2020
Reassessment
First release medical and
EPR-Youth, non-medical
limited portal content
9-9-2019 05/2020

Final tests, start

phase ull portal access
03/2018 training Full portal agcess all clients
professionals PCH 0- a7/2020
06/2019 02/202
*m lementation )
Development %6!20 19 - Adaptation
03/2018 - 06/2019 09/2019 10/2019 - 07/2020
[ |
2019 2020

2018

Figuur 3: Tijdlijn voor de ontwikkeling en implementatie van het Jeugddossier

2021

Belemmeringen en bevorderende factoren in het implementatieproces:
Uit de kwalitatieve analyse van focusgroep interviews en projectbijeenkomsten kwamen de volgende

thema's naar voren als belemmerende factoren: 'complexiteit van co-creatie’, 'gebrek aan
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leiderschap’, 'bezorgdheid over juridische aspecten' en 'gebrek aan communicatie', terwijl 'het

structureren van het proces', 'het verduidelijken van de visie', 'pioniersgeest' en 'het oplossen van

juridische vraagstukken' als bevorderende factor werden gedefinieerd. Thema's en kenmerkende

citaten zijn weergegeven in tabel 2.

Belemmeringen

Complexiteit van co-creatie: Het project verliep langzamer dan verwacht, deels door de complexiteit
van het co-creatieve veranderingsproces. Onderliggend aan deze complexiteit waren verschillen
tussen organisaties. Terwijl de leden van de stuurgroep één visie deelden over de zorg voor jeugd,
bleek deze visie niet op alle lagen van de drie organisaties omarmd te worden, wat zorgde voor
terugkerende inhoudelijke en juridische discussies en interpersoonlijke spanningen in de projectgroep.
Gebrek aan leiderschap: De projectgroepleden hadden het gevoel dat het project een plan miste met
een duidelijke verdeling van verantwoordelijkheden. Terwijl de stuurgroep verwachtte dat de
projectgroep eigenaarschap zou nemen over het proces, voelde de groep bij aanvang geen
eigenaarschap, en werd daar door de projectleider ook niet op bevraagd. Het bewaren van de balans
tussen zelforganisatie als projectgroep en sturen door de stuurgroep was een terugkerend thema,
zowel binnen de projectgroep als tussen projectleider en stuurgroep. Terwijl de projectleider er bij de
stuurgroep op aandrong om te sturen op houding en gedrag van professionals, stelde de stuurgroep
zich terughoudend op en benadrukte dat verandering van houding een organisch en geleidelijk
veranderingsproces was. Leden van de stuurgroep erkenden dat hun terughoudendheid om te sturen
er misschien toe had geleid dat de projectgroep zich soms verloren voelde en dat ze eerder hadden
kunnen ingrijpen, vooral in terugkerende discussies over visie.

Tafel 3: samenvatting van kwalitatieve thema's en voorbeeldcitaten

Thema

| Respondent | Montuur

Citaat

Al: Implementatieproces, belemmeringen

Complexiteit van

Projectleider

Projectgroepvergadering

We gaan één systeem gebruiken met drie organisaties,

co-creatie wat betekent dat we virtueel gaan fuseren. Ik denk dat
we de complexiteit daarvan hebben onderschat.
1GzZ- Focusgroep We hebben veel moeite gehad om ons voor te doen als
professional projectleden één organisatie, terwijl we dat helemaal niet zijn.... We
werken niet vanuit één visie.
Gebrek aan IT'er Focusgroep Een plan van aanpak ontbrak, evenals duidelijkheid over
leiderschap projectleden ieders rol.
Directeur Stuurgroep focusgroep De stuurgroep, waaronder ikzelf, ging er te gemakkelijk
van uit dat iedereen de uiteindelijke bedoeling kende.
1GzZ- Focusgroep De projectleider bleef maar zeggen dat we zaken aan de
professional projectleden stuurgroep moesten voorleggen
Zorgen over Vader Adviesgroep van Als ouder wil ik echt niet dat medische documenten van
juridische cliénten mijn kind zonder waarschuwing op mijn computer
aspecten kunnen worden gedownload. Dat voelt onveilig.
1GZ- Projectgroepvergadering | Professionals moeten met een jongere bespreken of hun
professional ouders toegang krijgen tot hun dossier, maar ze moeten
ook met de ouders praten.
Jeugd- en Projectgroepvergadering | Misschien moet er meer medische informatie in het
gezinswerker algemeen dossier worden getoond, omdat een deel
daarvan echt relevant is voor jeugdhulpwerkers.
Jongere Focusgroep klanten Als kind wil je zelf beslissen wie toegang heeft tot je
dossier en wie het kan lezen.
Gebrek aan 1GZ- Focusgroep Een jaar geleden is er informatie toegevoegd aan de
informatie professional professionals uitnodigingsbrief die ouders van pasgeborenen

ontvangen, maar we hebben ouders van oudere kinderen

niet geinformeerd.

49



Moeder

Focusgroep klanten

Ik vind dat je elke ouder moet informeren over het
klantportaal. Ga er niet vanuit dat ze het klantportaal
vanzelf zullen vinden.

A2: Implementatieproces, bevorderende factoren

Structureren van
het proces

Jeugd- en
gezinswerker

Focusgroep
projectleden

De deadline voor oplevering van het Jeugddossier moest
koste wat het kost worden gehaald. Omdat die deadline
duidelijk was, konden we rigoureuze beslissingen nemen.

JGZ-
professional

Focusgroep
projectleden

Dit is wat mensen al zo lang voorstelden: de ene groep
zou aan de inhoud moeten werken, en de andere aan de
nieuwsbrief, de handleiding, enz

Verheldering van 1GZ- Focusgroep Zodra iedereen het 'waarom' duidelijk begreep, waren

de visie professional projectleden beslissingen snel genomen.
Medisch Stuurgroep focusgroep Nu professionals de visie beginnen te begrijpen, is hun
specialist weerstand heel erg verminderd.

Pioniersgeest Jeugd- en Focusgroep Samen deze uitdaging aangegaan die niemand eerder
gezinswerker | projectleden had aangepakt, maakte het moeilijke proces draaglijker.
Jeugd- en Focusgroep Het is mooi om te vertellen dat dit project uniek is in
gezinswerker | projectleden Nederland.

Juridische Medisch Projectgroepvergadering | Vanaf juli 2020 is iedereen wettelijk verplicht om digitaal

aspecten specialist toegang te verlenen tot medische dossiers.

Projectleider

Projectgroepvergadering

Naar mijn mening is er al een gedegen juridisch
toetsingskader gebouwd en is er een juridische
handleiding geschreven

gezinswerker

B: Resultaten van de implementatie
Acceptatie IT- Focusgroep We hebben relatief weinig opstartproblemen gehad.
medewerker | projectleden Professionals stellen praktische vragen, maar niets als
"wat een beroerd systeem" of "we kunnen hier niet mee
werken"
1GZ- Focusgroep Ik vind dit systeem erg fijn, het Jeugddossier is makkelijk
professional | professionals in te vullen
Jongere Focusgroep klanten Als je wilt inloggen, moet je in vier stappen autoriseren.
Het kost echt tijd voordat je dingen kunt lezen.

Adoptie Jongere Focusgroep klanten lemand vroeg of we een vragenlijst wilden invullen en
toen lazen we over het Jeugddossier. Anders hadden we
het niet geweten.

‘goede fit’ Jeugd- en Focusgroep Als jeugdhulp professional voelt het alsof ik een bezoeker

gezinswerker | professionals ben die op visite 'mag' in een JGZ-dossier.
Jeugd- en Focusgroep Soms vraag ik me af hoe ik dit allemaal ga registreren,

professionals

omdat ik vind dat een 12-jarige dat niet zou moeten
lezen.

Getrouwheid

JGZ-
professional

Focusgroep
professionals

Wanneer een kind op school begint, hoef je het dossier
niet over te dragen aan de GGD, omdat zij in hetzelfde
systeem blijven werken.

Directeur Stuurgroep focusgroep Met het Jeugddossier is het niet meer mogelijk om zaken
te registreren waar cliénten zich niet van bewust zijn.
Jeugd- en Focusgroep Ik heb veel collega's die hun verleningsbesluiten nog

gezinswerker

professionals

steeds in MS Word maken.

Bezorgdheid over juridische aspecten en privacy: Tijdens de ontwikkelingsfase uitten zowel

professionals als klanten hun zorgen over juridische kwesties en over privacy. Cliénten uitten hun

zorgen over de veiligheid van het klantportaal, wat uiteindelijk leidde tot uitstel van volledige opening

van het klantportaal (figuur 3). Professionals maakten zich zorgen of het Jeugddossier werd ontwikkeld

in overeenstemming met de nieuwe privacywetgeving als professionals van drie verschillende

organisaties in het systeem mochten werken. Bovendien hadden professionals twijfels over het delen

van gevoelige informatie met jonge jongeren en wisten ze niet goed hoe ze moesten omgaan met het

recht op privacy van ouders in ingewikkelde situaties, zoals echtscheiding, kindermishandeling.
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Bevorderende factoren

Het proces structureren: Zowel de projectgroep als de stuurgroep erkenden het voordeel van het stellen van
strikte deadlines. Vervolgens werd de projectgroep opgedeeld in kleinere taakgroepen, wat zeer nuttig bleek en
bijdroeg aan het gevoel van eigenaarschap.

De visie verhelderen: De projectgroep waardeerde het proces van het verduidelijken van de visie,
hoewel het een tijdrovend proces was. Ze hadden het gevoel dat dit proces hen uiteindelijk in staat
had gesteld om tot duidelijke beslissingen te komen. Bovendien rapporteerde de stuurgroep dat het
proces van gezamenlijk verhelderen van de visie tot minder weerstand leidde.

Pioniersgeest: ledereen was zich bewust van het pionierskarakter van dit project en realiseerde zich
dat er geen eerder voorbeeld was dat kon worden gekopieerd. Dit bewustzijn zorgde voor een gevoel
van trots, zowel in de stuurgroep als in de projectgroep, en een sterke wil om het project succesvol af
te ronden.

Juridische aspecten: Om de twijfels van professionals over juridische kwesties weg te nemen, werd
een juridisch expert geraadpleegd en werd een document met 'veelgestelde vragen' geschreven, dat
als leidraad diende voor zowel professionals als klanten. Bovendien benadrukte de stuurgroep dat de
komende wetgeving, die elke zorgorganisatie verplicht om dossierinhoud digitaal te delen met hun
cliénten, bijdroeg aan de acceptatie van het Jeugddossier.

Resultaten van de implementatie

Acceptatie

Van de 911 ouders en 87 jongeren die de vragenlijst voor cliénten invulden, gaven 490 ouders en 14
jongeren te hebben ingelogd op het klantportaal en vulden de vragen naar gebruikerservaring in
(figuur 4). Cliénten waren overwegend positief over eenvoudige toegang, begrijpelijkheid en duidelijk
overzicht. Er werd geen verschil in scores gevonden op basis van opleidingsniveau of land van
herkomst.

De vragenlijst voor professionals werd ingevuld door 66 van de 92 (72%) uitgenodigde CJG-
professionals (figuur 4). Er werd een statistisch significant verschil in gebruiksgemak gevonden tussen
verschillende organisaties en tussen leeftijdsgroepen. JGZ professionals die met voorschoolse
kinderen werken ervoeren het Jeugddossier gemakkelijker te gebruiken (Gemiddelde = 3.4, SD = 1.0)
dan jeugdhulpprofessionals (Gemiddelde = 2.6, SD = 0.9), getoetst met Tukey HSD post-hoc toets
(p<0.001). Professionals van 60 jaar en ouder ervaren het Jeugddossier gemakkelijker te gebruiken
dan professionals tussen 40 en 50 jaar oud (Gemiddelde = 3,8, SD = 0,7 vs Gemiddelde = 2,4, SD =0,9;
p=0,02).
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PARENTS' USER EXPERIENCES

1. Appreciate ability to read/write (n=914)
2.Easytolog on (n=511)

3. Understand what you read (n=480))

4. Getting clear overview (n=473)

YOUTHS' USER EXPERIENCES

1. Appreciate ability to read/write (n=89)

2. Easy to log on (n=15)

3. Understand what you read (n=13)

4. Getting clear overview (n=12)
PROFESSIONALS, EASE OF USE

1. unnecessarily complex* (n=66)

2. easy to use. (n=66)

3. support is needed to use* (n=66)

4, various functions well integrated. (n=64)
5. too much inconsistency® (n=60)

6. most people will learn very quickly (n=65)
7. very cumbersome to use*(n=65)

8. using with confidence (n=64)

9. learned a lot of things before use* (n=66)
PROFESSIONALS, PERCEIVED USEFULNESS
10. everything | need to do my job (n=64)
11. complete certain tasks faster (n=64)

12. administrative tasks take less time (n=65)
13. enhances the quality of my work (n=62)
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Figuur 4: Gebruikerservaringen van cliénten en professionals met het Jeugddossier. Respondenten scoorden op een 5-punts Likert-schaal,
variérend van 'absoluut' (1) tot 'helemaal niet' (5) voor klanten, en variérend van 'helemaal mee eens (1)’ tot 'totaal oneens' (5) voor

professionals. De scores werden omgekeerd voor alle vragen, behalve de vragen die gemarkeerd waren met een sterretje, wat resulteerde in
lage scores die een negatieve mening vertegenwoordigen en hoge scores die een positieve mening vertegenwoordigen. In de
cliéntenvragenlijst werden Q2-4 alleen beantwoord door ouders en jongeren die toegang hadden gehad tot het klantportaal.

Tabel 4:Demografische kenmerken van portaalgebruikers (uit systeemdata), vergeleken met de algemene bevolking van de

Noord-Veluwe, in de leeftijd van 15 tot 65 jaar. Bron: Centraal Bureau voor de Statistiek
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% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
very negative M % a little negative % neutral W% a little positive W % very positive

TOTAL Number of users Percentage among
(percentage) inhabitants North-
Veluwe,
5174 aged 15-65 years
Sex? Male 659 (12.7) 50.5
Female 4509 (87.1) 49.5
Unknown 6(0.1) NA
Age® 15-29 years 1107 (21.4) 28.4
30-44 years 3964 (76.6) 27.6
45-65 years 102 (2.0) 44.0
Native country® Netherlands 4895 (94.6) 92.4
Surinam 5(0.1) 0.2
Netherlands Antilles 5(0.1) 0.1
Turkey 28 (0.5) 1.0
Morocco 15(0.3) 0.5
Europe, North America, 105 (2.0) 2.8
Oceania, Indonesia,
lapan
Other country 121(2.3) 3.1

aSignificant verschillend van Noord-Veluwe bevolking (Chi2-test (1) 2945.942, 2-zijdigé b<0. 001)
b Significant verschillend van Noord-Veluwe bevolking (Chi2-test (2) 6671.353, 2-zijdig p<0.001)
¢Significant verschillend van Noord-Veluwe bevolking (Chi2-test (6) 41.644, 2-zijdige p<0.001)
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Adoptie

Uit systeemdata bleek dat 5174 klanten in de periode september 2019 tot en met december 2020
waren ingelogd op het portaal. In de eerste vijf maanden nam het maandelijkse aantal
portalgebruikers langzaam toe en stabiliseerde vervolgens maandelijks ongeveer 1200
portalgebruikers. Uit tabel 3 blijkt dat de meeste portaalgebruikers vrouwen waren (87,1%) en dat de
meeste gebruikers tussen de 30 en 44 jaar oud waren (76,6%). Vergeleken met de gemiddelde lokale
bevolking waren er maar weinig portaalgebruikers van niet-Nederlandse afkomst. Het gemiddelde
aantal aanmeldingen per persoon was 3,68 (Mediaan=2,0; SD 4.1) in 15 maanden, variérend van 1 tot
47 aanmeldingen. Er zijn geen verschillen gevonden in inlogfrequentie, op basis van geslacht, leeftijd
en geboorteland. Uit de vragenlijst van de cliénten bleek dat de inlogpercentages onder de ouders
verschilden, afhankelijk van opleidingsniveau, gezinssamenstelling en leeftijd van de kinderen (tabel
4). Deze verschillen kwamen niet voor bij jongeren. Ouders van kinderen van 0-3 jaar meldden het
vaakst dat ze waren ingelogd op het klantportaal. Als redenen om in te loggen op de portal noemden
klanten: controleren of beheren van afspraken (72,4%), lezen wat besproken werd (54,3%), vragen
stellen (16,7%) en toevoegen of wijzigen van informatie (2,5%). In de focusgroepen gaven de meeste
deelnemers aan dat ze niet op de hoogte waren van het bestaan van het klantportaal totdat ze
werden uitgenodigd om de vragenlijst voor cliénten in te vullen.

Tabel 5: Vergelijking van inlogpercentages (tussen haakjes) onder respondenten van de klantenvragenlijst, volgens socio-
demografische kenmerken.

OUDERS (n=911) JONGEREN (n=87)
2-
Geen - Geen -
Ingel(c>5g3d£)—490 portaalgebruik Statistiek %@Iiiliee nl—nlieziédl) portaalgebruik Statistiek Z|Jd|_ge
' n=421 (46,2) P - : n=73(83,9) P
waarde
Opleidingsniveau
Laag 32 (50.8) 31 (49.2) 6 (15.0) 34 (85.0)
i x2=(2) 0.01 x2=(1) 0.41
Midden 207 (50) 207 (50) 9285 . Nv Nv 0,671 .
Hoog 230 (60.5) 150 (39.5) 7 (22.6) 24 (77.4)
Vermist 21 54 1 15
Gezinssamenstelling
2-Ouder gezin 452 (58.9) 284 (41.1) - 5 (16.1) 26 (83.9) isher'
g X2 =(1) <0,001 Fisher's <0,001
Andere situatie | 16 (18.8) 69 (81.2) 49.523 7 (15.9) 37 (84.1) exacte
Vermist 22 36 2 10
Vaderland
Nederland 431 (54.5) 360 (45.5) X2 = (1) 050 12 (17.4) 57 (82.6) Fisher's 058
Ander land 15 (48.4) 16 (51.6) 0,447 ‘ 0 (0.0) 6 (100.0) exacte '
Vermist 44 45 2 10
Leeftijd kinderen
Kinderen 0-3 j 401 (77.0 120 (23.0 =
j (77.0) (23.0) x2 = (1) <0,001
Kinderen 4-18j |67 (20.2) 265 (79.8) 264.065
Vermist 22 36

‘goede fit’

Bij de lancering in 2019 ondersteunde het Jeugddossier de belangrijkste werkprocessen van CJG-
professionals. In de professionele focusgroepen verschilden JGZ-professionals en jeugdhulp
professionals echter van mening. Waar JGZ-professionals vonden dat het Jeugddossier hun
werkprocessen beter ondersteunde dan het oude systeem, misten jeugdhulp professionals een goede
match met hun werkprocessen en hadden ze soms het gevoel dat ze ‘op visite waren’ in het systeem
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van iemand anders. Sommige professionals vonden het lastig om te registeren over complexe
gezinssituaties, nu jongeren van 12 jaar en ouder volledige toegang hadden tot hun eigen
gezondheidsdossier. VOor de invoering van het Jeugddossier kon gevoelige informatie over ouders,
bijvoorbeeld tijdens een scheiding, worden geregistreerd zonder dat kinderen de informatie lazen. In
het Jeugddossier kon informatie echter niet worden afgeschermd van de jongere. Daardoor stonden
professionals voor moeilijke beslissingen wat relevant was om te registreren en hoe dit te registreren.

Getrouwheid

Om de getrouwheid te onderzoeken, hebben we met professionals in de focusgroepen besproken of
het systeem werd gebruikt en geimplementeerd zoals bedoeld. Professionals meldden dat het
Jeugddossier interdisciplinaire samenwerking faciliteerde en dat de mogelijkheid om dossierinhoud te
lezen en afspraken te plannen de betrokkenheid van ouders bij de zorg verbeterde. Een lid van de
stuurgroep vond transparantie het belangrijkste wapenfeit omdat het niet meer mogelijk was om
zonder hun medeweten over klanten te rapporteren.

Toch werd het systeem niet volledig gebruikt zoals bedoeld. Zo werd de mogelijkheid om afspraken te
beheren door slechts één ClG-organisatie geboden. Bovendien bleken sommige professionals te
weinig kennis te hebben van functionaliteiten en hadden ze moeite om het Jeugddossier voor hen te
laten werken in overeenstemming met de regionale visie. Om de getrouwheid te vergroten, zeiden
professionals aanvullende training nodig te hebben.

Discussie

Het doel van deze uitgebreide procesevaluatie was om de implementatie van het Jeugddossier te
onderzoeken en belemmeringen en bevorderende factoren te bepalen. Met de implementatie van
een volledig cliént toegankelijk gezondheidsdossier dat de werkprocessen voor drie verschillende
organisaties faciliteerde, is een sterke basis gelegd om integrale zorg te leveren. De acceptatie van het
klantportaal verschilde echter tussen subgroepen, net als acceptatie, ‘goede fit’ en getrouwheid onder
professionals. 'Complexiteit van co-creatie', 'gebrek aan leiderschap', 'bezorgdheid over juridische
aspecten' en 'gebrek aan communicatie' bleken belemmeringen in het implementatieproces, terwijl
'structurering van het proces', 'verheldering van de visie', 'pioniersgeest' en 'oplossen van juridische
vraagstukken' bevorderende factoren bleken te zijn.

Belemmeringen en bevorderende factoren in het implementatieproces
Complexiteit van samenwerking en gebrek aan leiderschap werden ervaren als de belangrijkste

belemmeringen tijdens de implementatie. Deze belemmeringen kunnen worden geinterpreteerd als
een neveneffect van de keuze om het Jeugddossier te ontwikkelen en te implementeren in een
stapsgewijs co-creatief proces met relevante stakeholders (78, 142, 143). Co-creatie is een niet-lineair
proces, dat zeer geschikt is voor innovatie (144). In dit proces moeten deelnemers elkaars meningen
verkennen, uiteenlopende percepties erkennen, aannames toetsen en uiteindelijk meningsverschillen
beslechten om tot oplossingen te komen(145-147). De leden van onze projectgroep, afkomstig uit drie
verschillende organisatieculturen, ontdekten dat ze dit tijdrovende proces wel moesten doorlopen om
het punt te bereiken waarop ze konden gaan zoeken naar inclusieve oplossingen en tot een dieper
gevoel van verbondenheid met elkaar konden komen (146-149).

Het disruptieve karakter van co-creatieprocessen vereist situationeel leiderschap dat zich aanpast aan
elke fase van het proces en aan de behoefte van de deelnemers daarin (150, 151). Bij de start is de
groep op zoek naar richting en doelstellingen. Dan is er behoefte aan directief leiderschap en aan
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duidelijke doelstellingen (145, 150). De hierop volgende discussie- en polarisatiefase vraagt om een
coachende leiderschapsstijl, waarbij de groep bij de visie gehouden wordt, het zoeken naar
gezamenlijke oplossingen wordt gestimuleerd en ruimte en tijd ontstaat voor vernieuwingsprocessen
(152). In de laatste fase van co-creatie zal zich binnen de groep verantwoordelijkheid voor gedeelde
doelen ontwikkelen, waardoor meer faciliterend in plaats van directief leiderschap nodig is (145, 150).
De stuurgroep koos vanaf het begin voor een faciliterende leiderschapsstijl, waarbij direct gedeeld
eigenaarschap van doelen in de projectgroep werd verwacht. Uiteindelijk kwam de groep wel tot
gezamenlijke interpretaties en nam het gevoel van saamhorigheid en betrokkenheid binnen de
projectgroep toe. Situationeel leiderschap, het aanpassen aan de veranderende behoeften en het
managen van de verwachtingen van de deelnemers, had echter de turbulentie van het project kunnen
verminderen.

Het bewustzijn van gezamenlijke inzet voor het creéren van iets nieuws, bestempeld als ‘pionierszin’,
werd beschouwd als een belangrijk ingrediént voor succesvolle innovatie. Senge et al. schreven over
het belang van gezamenlijke inzet: "vrijwel elk belangrijk veranderingsinitiatief dat we hebben gezien,
begint met een echt partnerschap tussen een klein aantal zeer toegewijde individuen" (153). In het
kader van verandermanagement gebruiken Clemmer en Warrick de term ‘veranderkampioenen':
individuen in verschillende segmenten van de organisatie die een onmisbare bijdrage leveren aan het
initiéren, faciliteren en implementeren van verandering (154, 155). Hoewel ze in eerste instantie geen
eigenaarschap voelden, ontwikkelden projectgroepleden die het Jeugddossier implementeerden zich
uiteindelijk tot veranderkampioenen, die de beoogde verandering initieerden en ondersteunden
onder professionals en klanten die het Jeugddossier gebruikten.

Zorgen over juridische kwesties en privacy bleken ook een barriere, en niet alleen in dit project. De
ontwikkeling van patiénttoegankelijke dossiers voor jongeren wordt wereldwijd belemmerd door de
discussie hoe het recht op vertrouwelijkheid van jongeren te borgen (52-54). We ontdekten echter
nog een ander dilemma, eigenlijk de andere kant van dezelfde medaille, doordat professionals hun
bezorgdheid uitten over mogelijke schending van de privacy van ouders als jongeren toegang kregen
tot hun eigen dossier. Dit dilemma wordt veroorzaakt door een conflict tussen het recht van de
jongeren op toegang tot hun eigen gezondheidsdossier en het recht van de ouders op
vertrouwelijkheid over hun persoonlijke informatie (53). Het gezondheidsdossier van een kind bevat
meer informatie dan alleen over de gezondheid van het kind. Professionals in de zorg voor kinderen
en jongeren, kijkend vanuit een biopsychosociaal perspectief, verzamelen ook informatie over
familieomstandigheden en gezondheidsproblemen van ouders en rapporteren die in het dossier van
het kind (156, 157). Professionals in onze focusgroepen uitten hun bezorgdheid dat mogelijk
stigmatiserende informatie over ouders zou worden onthuld die potentieel schadelijk was voor een
12-jarige om te lezen. In de literatuur wordt weinig aandacht besteed aan de bescherming van de
privacy van ouders in relatie tot cliénttoegankelijke dossiers in de zorg voor kinderen en jongeren. Het
onderwerp heeft echter zeker meer aandacht nodig, zoals Bayer et al. terecht stellen [14].

Resultaten van de implementatie
De zelfgerapporteerde adoptie van het klantportaal was 16,1% onder jongeren. Onder ouders was de

portaaladoptie 53,8%, wat twee keer zo hoog is als de internationaal gerapporteerde portaaladoptie
percentages in de gezondheidszorg (158). Er werden echter grote verschillen in adoptiegraad gemeld
tussen ouders van kleuters en ouders van jongeren en schoolgaande kinderen. Een verklaring zou
kunnen zijn dat ouders van jonge kinderen individueel per e-mail op de hoogte waren gebracht, terwijl
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de geplande mailing per post naar jongeren en ouders van oudere kinderen werd geannuleerd
vanwege COVID-19. Een andere mogelijke verklaring was de hogere frequentie van preventieve
controles in de voorschoolse periode. Ten slotte waren ouders van kleuters eerder geneigd om in hun
klantportaal te kijken omdat ze hun afspraken in het portaal konden beheren, terwijl GGD NOG, die
jeugdgezondheidszorg bood voor schoolgaande kinderen en jongeren en hun ouders, die mogelijkheid
niet bood.

De adoptie van het klantportaal was het hoogst onder hoogopgeleide en autochtone klanten, wat in
lijn was met eerder onderzoek (41, 45, 85, 86). Verrassend genoeg was het ervaren gebruiksgemak
niet gerelateerd aan opleidingsniveau of geboorteland, wat we als hoopvol beschouwden. Niettemin
zal verder onderzoek nodig zijn om inzicht te krijgen in andere belemmeringen voor toegang tot het
portaal, omdat lagere portaaladoptiepercentages onder lager opgeleide groepen en klanten van niet-
Nederlandse geboorte een teken kunnen zijn van een 'digitale kloof', met het mogelijke risico van
toenemende sociaaleconomische gezondheidsverschillen (159).

Professionals verschilden van mening over de acceptatie, ‘goede fit’ en getrouwheid van het
Jeugddossier. Hun gebrek aan kennis van alle systeemfunctionaliteiten kan worden verklaard door de
natuurlijke verschillen in elk innovatieproces tussen “early adopters” en zogenaamde "laggards" (160).
Professionals ervoeren echter ook enkele mismatches tussen werkprocessen en het Jeugddossier,
koesterden oude gewoonten en weigerden nieuwe werkmethoden aan te nemen die werden
ondersteund door het Jeugddossier. Deze kwesties gaan dieper en moeten worden begrepen vanuit
de aard van complexe interventies, die verandering genereren op het niveau van technologie,
organisatie en mensen (professionals en klanten) (79). Co-creatie van complexe interventies vereist
doorlopend interactie tussen de technologische, organisatorische en gedragsmatige componenten en
hun context, in een continue cyclus van feedback en leren (79, 161). Bij de implementatie van het
Jeugddossier ging de technologische ontwikkeling door zoals gepland, terwijl de veranderingen in
professionele houding en adoptie van nieuwere werkprocessen werden vertraagd als gevolg van de
COVID-19-epidemie die maakte dat het ‘action-learning’ programma niet gestart kon worden.

Zo bezien kan 'het ontwikkelen van een klanttoegankelijk systeem waarmee alle professionals kunnen
werken' worden beschouwd als een succes op technologisch niveau. Tegelijkertijd is het voor het
voltooien van de implementatie op organisatorisch, professioneel en klantniveau belangrijk om de
cyclus van leren en feedback voort te zetten (152). Een deel van de oplossing op professioneel niveau
zou de gevraagde training voor professionals kunnen zijn. Op organisatieniveau is een structurele
verandering naar situationeel leiderschap, weten wanneer je directief moet zijn en wanneer je moet
begeleiden met ruimte voor vernieuwing, belangrijk.

Sterke punten en beperkingen
De combinatie van zowel kwantitatieve als kwalitatieve gegevens uit verschillende bronnen, zoals

systeemdata, projectdocumentatie, observatieverslagen, vragenlijsten en focusgroepinterviews,
stelde ons in staat om de resultaten vanuit alle relevante perspectieven te bekijken.

Het verspreiden van de professionele vragenlijst, slechts 5 maanden na introductie van het
Jeugddossier, kan de resultaten voor 'acceptatie' echter in negatieve zin hebben beinvioed, omdat
professionals nog steeds onvoldoende bekend waren met alle systeemfunctionaliteiten. Bovendien
werden alleen CJG-collega's bevraagd die al in dienst waren toen het Jeugddossier werd
geintroduceerd, mogelijke positieve meningen van nieuwere collega’s werden daarmee uitgesloten. In
de focusgroep werden wel nieuwere collega's geincludeerd, waardoor hun positieve bevindingen
werden toegevoegd aan het complete beeld over gebruiksgemak van het Jeugddossier.
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De actieve deelname van JB aan vergaderingen van projectgroep, stuurgroep en cliéntklankbordgroep
kan worden beschouwd als een sterk punt, maar ook als een beperking (162). Vanuit een empirisch
positivistisch perspectief is inmenging in het proces ongewenst, omdat de generaliseerbaarheid van
uitkomsten zal afnemen en de objectiviteit van de onderzoekers kan verminderen (163). In actie-
onderzoek echter wordt kennis juist geproduceerd door interactie met het proces en zijn deelnemers
(164). Door continue reflectie op het proces, het leveren van feedback aan de stuurgroep en
projectgroep, heeft JB bijgedragen aan het behalen van projectdoelen (163, 164). En om
intersubjectiviteit na te streven zijn de volgende maatregelen zijn genomen: focusgroepinterviews
door een onafhankelijke interviewer; analyse samen met onderzoekers die niet betrokken waren bij
het implementatieproces; toetsing door de deelnemers op zowel interviewtranscripten als op alle
citaten in dit artikel (165).

De eerder genoemde COVID-19-pandemie had ook invloed op de gegevensverzameling. De
vragenlijsten van professionals werden vlak voor de pandemie ingevuld, terwijl vragenlijsten van
cliénten, die een maand later gepland waren, een half jaar moesten worden uitgesteld. Daarom was
de periode tussen implementatie en afname van de vragenlijst een half jaar korter voor professionals.
Dat heeft mogelijk geleid tot een lagere perceptie van gebruiksgemak, door gebrek aan bekendheid
met alle functionaliteiten, terwijl klanten positiever rapporteerden omdat ze meer tijd hadden gehad
om zich aan te passen.

Conclusie

De eerste implementatiefase van het Jeugddossier, het eerste Nederlandse cliénttoegankelijke
gezondheidsdossier dat zowel JGZ als jeugdhulp faciliteert, was succesvol. Er is echter meer tijd en
inspanning nodig om de implementatie op organisatorisch en persoonlijk niveau te voltooien. Om
cliénten beter te informeren over het bestaan van het Jeugddossier is meer communicatie nodig,
vooral richting groepen met een lagere adoptiegraad. Verder onderzoek is nodig om inzicht te krijgen
in belemmeringen voor toegang tot het klantportaal. Om de acceptatie onder professionals te
vergroten en een beter begrip te krijgen van de match tussen het Jeugddossier, werkprocessen en
organisatievisie op zorg voor jeugd, adviseren wij aanvullende training.

Hoewel co-creatie een essentieel ingrediént was om projectdoelen te bereiken, is situationeel
leiderschap, met initieel meer sturing en later meer manoeuvreerruimte, nodig om het proces goed te
begeleiden.

Bijlagen

Bijlage 0: Ingevulde CreDECI2 Checklist

Bijlage 1: Overzicht van kenmerken van focusgroep deelnemers.

Bijlage 2: Cliént- en professionele vragenlijst over gebruikerservaringen.
Bijlage 3: Codeboom
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Bijlage O: Ingevulde CReDECI2 Checklist

(Criteria voor het rapporteren van de ontwikkeling en evaluatie van complexe interventies in de

gezondheidszorg)

Onderwerp

Plaats in papier

Indien niet inbegrepen: uitleg

1. Beschrijving interventie
en onderliggende theoretische basis.

Interventie: Methoden, p 33
Onderliggende theoretische basis:
Inleiding , p 32

2. Beschrijving componenten,
kenmerken, doelpopulatie.

Methoden, p 36

3. lllustratie van eventuele beoogde
interacties tussen componenten

Methoden, p 34

4.Context op macro-, meso- en
microniveau.

Methoden, p 34

5. Beschrijving van de proefproef en
het effect ervan

Methoden, 36

Het ontwikkelingsproces werd
beschouwd als onderdeel van
de implementatie.

6. Beschrijving van de
controleconditie

Methoden, p 34

7. Uitvoeringsstrategie

Methoden, p 34

8. beschrijving van alle materialen en
gereedschappen die voor de levering
zijn gebruikt

Methoden, figuur 2

9. Getrouwheid van het
leveringsproces met het
onderzoeksprotocol

Bevindingen pp 37, 38

10 beschrijving van procesevaluatie

Methoden pp 35, 36; Bevindingen,
blz. 38-40;

11. Beschrijving van interne
bevorderende factoren en
belemmeringen die van invioed
kunnen zijn op de implementatie van
de interventie

Bevindingen, blz. 38-40;

12. beschrijving van externe
omstandigheden of factoren die zich
tijdens het onderzoek hebben
voorgedaan en die van invloed
kunnen zijn geweest op de
implementatie van de interventie

Bevindingen 3.2, blz. 38-40

13 Beschrijving van de kosten of
benodigde middelen voor de
implementatie van de interventie.

Algemene beschrijving van
bronnen in figuur 2, methoden

Niet binnen de scope van deze
evaluatie.
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Bijlage 1: Overzicht van kenmerken van focusgroepdeelnemers.

Kenmerken worden apart getoond voor stuurgroep (n=6), projectgroep (n=8), opdrachtgevers (n=12) en
professionele gebruikers (n=12).

Stuurgroep (alle leden)

1l
(e}

Geslacht

Mannelijk
Vrouwelijk

Rol

Directeur
Medewerker
Projectleider

Organisatie

Jeugdhulp

JGZ0-4

JGZ 4-18

Andere organisatie

Montuur

Focusgroep
Individueel gesprek

Projectgroep

1]
o]

Geslacht

Mannelijk
Vrouwelijk

Beroep

Jeugdarts
Jeugdverpleegkundige
Gedragsdeskundige
Jeugd- en gezinswerker
Administratief
Applicatiebeheerder

Organisatie

Jeugdhulp
JGZ 0-4
JGZ 4-18

Cliénten

11
(=Y
N

Geslacht

Mannelijk
Vrouwelijk

Ouder of jongere

Ouder
Jongere

Opleidingsniveau

Hoog
Midden
Laag

w U1 B 0(0 B|ITIN W W, P P NN RO NS, OO, N PPN Ww w3

Geboorteland

Nederland
Ander

=
N

JGZ/ Jeugdhulp

Gz
Jeugdhulp

Professionals

Geslacht

Mannelijk
Vrouwelijk

Beroep

Jeugdarts
Jeugdverpleegkundige
Gedragsdeskundige
Jeugd- en gezinswerker
Administratief
Screener

Werkervaring

Minder dan 5 jaar
5tot 10 jaar
Meer dan 10 jaar

Organisatie

Jeugdhulp
JGZ0-4
1GZ 4-18

N OO RO N BIEPE,N WL WN

JGZ = preventieve gezondheidszorg voor kinderen

JGZ 0-4 = JGZ voor kinderen tot 4 jaar

JGZ 4-18 = JGZ voor kinderen van 4 tot en met 18 jaar.
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Bijlage 2: Cliént- en professionele vragenlijst over gebruikerservaringen

Klanten:
(Hier is de versie voor ouders weergegeven. In de vragenlijst onder jongeren wordt de tekst het dossier
van jouw kind' vervangen door 'jouw dossier’)

1. Waardeer je de mogelijkheid om te lezen en te schrijven in het dossier van jouw kind?
a. Dat waardeer ik zeer.
b. Datwaardeer ik een beetje.
c. Datwaardeer ik niet en ik heb er ook geen hekel aan.
d. Daar heb ik een beetje een hekel aan.
e. Daar heb ik een hekel aan.
2. Heb je ooitingelogd in het dossier van je kind?
a. Nee, nooit
b. Nee, ik heb het geprobeerd, maar het lukte me niet om in te loggen.
c. Ja, ik hebingelogdin het dossier van mijn kind.
3. Wat was de reden dat je inlogede in het dossier van jouw kind?
a. lkwilde herlezen wat we hadden besproken.
b. Ik wilde mijn afspraak controleren of wijzigen, of een nieuwe afspraak plannen.
c. lkwilde de CIG-professionals een vraag stellen.
d. Ik wilde informatie toevoegen (bijvoorbeeld een plan)
e. lkwilde iets anders doen......
willen dat je eenvoudig kunt inloggen in het Jeugddossier van jouw kind. Lukt jou dat? *
a. Dat lukt me gemakkelijk.
b. Het lukt me goed.
c. Neutraal
d. Dat lukt me met moeite.
e. Hetis me nooit gelukt.
5. We willen dat je begrijpt wat je leest in het Jeugddossier van jouw kind. Doe je dat ook? *
a. Datdoe ik altijd
b. Dat doe ik meestal.
c. Datdoe ik net zo vaak wel als niet.
d. Soms wel.
e. Datdoe ik nooit.
6. We willen dat het Jeugddossier jou een duidelijk overzicht geeft van de situatie en het zorgplan
van jouw kind. Is dat zo? *

4. We

a. Altijd

b. Meestal

c. Netzo vaak wel als niet
d. Soms

e. Nooit

*: Deze vragen gebruiken een 5-punts Likers-schaal, variérend van één, helemaal mee eens, tot vijf,
helemaal oneens. (of een equivalent van deze antwoorden, als dat beter aansluit bij de formulering van
de vraag).

Professionals:
(Vragen 1-13 gebruiken een 5-punts Likers-schaal, variérend van één," helemaal mee eens’, tot viff,

'helemaal oneens'.)

1. lkvind het Jeugddossier onnodig complex. **
2. lkdenk dat het Jeugddossier makkelijk te gebruiken is.
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**

Ik denk dat ik de ondersteuning van een technisch persoon nodig heb om het Jeugddossier ** te
kunnen gebruiken.

Ik vind dat de verschillende functies in het Jeugddossier goed geintegreerd zijn.

Ik denk dat er te veel inconsistentie is in het Jeugddossier.**

Ik kan me voorstellen dat de meeste mensen heel snel het Jeugddossier leren gebruiken.

Ik vind het Jeugddossier erg omslachtig om te gebruiken.**

Ik voel me erg zelfverzekerd bij het gebruik van het Jeugddossier.

Ik moest veel dingen leren voordat ik aan de slag kon met het Jeugddossier**.

. het Jeugddossier biedt alles wat ik nodig heb om mijn werk te doen.

. het Jeugddossier stelt me in staat om bepaalde taken sneller uit te voeren dan het vorige systeem.
. het Jeugddossier maakt administratieve taken minder tijdrovend dan het vorige systeem.

. Het gebruik van het Jeugddossier verbetert de kwaliteit van mijn werk, vergeleken met het vorige

systeem.

: Deze vragen zijn omgekeerd geformuleerd. De reactiecategorie 'eens' geeft een negatief oordeel

weer over dit aspect van gebruiksgemak van het Jeugddossier en vice versa.

Bijlage 3: Codeboom
Deze bijlage is online te vinden met het gepubliceerde artikel op: https://doi.org/10.5334/ijic.6905.s3
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Hoofdstuk 4, Effect van het gebruik van cliénttoegankelijke
jeugdgezondheidsdossiers op ervaren autonomie bij ouders en
jongeren in de preventieve jeugdgezondheidszorg en jeugdhulp: Een
interventiestudie met gemengde methoden.

Dit hoofdstuk is gepubliceerd als: Benjamins J, de Vet E, Jordaan G, Haveman-Nies A. Effect of using
client-accessible youth health records on experienced autonomy among parents and adolescents in
preventive child healthcare and youth care: A mixed methods intervention study. Tijdschrift voor
Kinderopvang. 2023;0(0). DOI:10.1177/13674935231177782
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Abstract

Achtergrond: Cliéntautonomie is belangrijk in de Nederlandse jeugdhulp. Het correleert positief met
mentale en fysieke gezondheid en kan worden versterkt door professioneel autonomie-
ondersteunend gedrag. Met het oog op cliéntautonomie ontwikkelden drie jeugdhulporganisaties
samen een cliénttoegankelijk jeugdgezondheidsdossier (Jeugddossier Noord-Veluwe).

Momenteel is er beperkt onderzoek beschikbaar over hoe cliénttoegankelijke records bijdragen aan
de autonomie van jongeren.

Doelstelling: We onderzochten of het Jeugddossier de autonomie van cliénten versterkte en of
professioneel autonomie-ondersteunend gedrag dit effect versterkte.

Methoden: Een mixed methods design gecombineerd baseline en follow-up vragenlijsten met
focusgroep interviews. Verschillende cliéntgroepen vulden vragenlijsten in over autonomie bij
baseline (n=1404) en na 12 maanden (n=1003). Professionals vulden vragenlijsten in over autonomie-
ondersteunend gedrag bij baseline (n=100, 82%), na 5 maanden (n=57, 57%), en na 24 maanden
(n=110, 89%). Na 14 maanden werden focusgroepinterviews afgenomen met cliénten (n=12) en
professionals (n=12).

Resultaten: Bevindingen tonen aan dat cliénten die het Jeugddossier gebruikten meer autonomie
ervoeren dan niet-gebruikers; dit effect was sterker bij jongeren van 16 jaar en ouder dan bij jongere
jongeren. Professioneel autonomie-ondersteunend gedrag veranderde niet in de loop van de tijd.
Klanten meldden echter dat professioneel autonomie-ondersteunend gedrag bijdroeg aan de
autonomie van de cliént, waarbij werd benadrukt dat de professionele houding moet worden
aangepakt tijdens de implementatie van voor cliénten toegankelijke records.

Conclusies: Onze bevindingen suggereren dat het gebruik van het Jeugddossier de waargenomen
autonomie van ouders en jongeren verhoogde, wat specifiek bijdroeg aan eigenaarschap, motivatie en
bekwaambheid. Cliénten beschouwden professioneel autonomie-ondersteunend gedrag als essentieel
om te profiteren van het gebruik van het Jeugddossier. Daarom moeten organisaties die voor cliénten
toegankelijke dossiers implementeren, zich richten op de professionele houding. Vervolgonderzoek
met gepaarde gegevensis nodig om een causaal verband tussen het gebruik van voor cliénten
toegankelijke records en autonomie te bevestigen.
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Introductie

Autonomie

Persoonlijke autonomie staat in de westerse wereld hoog in het vaandel (166, 167). In lijn met de
zelfdeterminatietheorie wordt autonomie opgevat als 'handelen in overeenstemming met iemands
intrinsieke motivatie' en 'keuzes maken die bijdragen aan een leven dat als goed wordt gewaardeerd'
(72, 168). In de westerse geneeskunde en medische ethiek is respect voor de autonomie van de
patiént een basisprincipe geworden (169). Autonomie van de patiént betekent dat patiénten het recht
hebben om weloverwogen beslissingen te nemen over hun medische zorg zonder dat zorgverleners
hun beslissingen (169) proberen te sturen. Het betrekken van patiénten bij hun eigen zorg correleert
positief met mentale en fysieke gezondheid en met een hogere mate van gezond gedrag (170).

Professioneel autonomie-ondersteunend gedrag
Professionals kunnen de autonomie van de patiént versterken met autonomie-ondersteunend gedrag,

gekenmerkt door het bevestigen van het eigenaarschap van patiénten over hun
gezondheidsbeslissingen, het aanlsuiten bij hun motivatie, het tonen van vertrouwen in hun
capaciteiten en het ondersteunen in de versterking van hun netwerk (figuur 1) (168, 171).

Werken vanuit eigen regie vraagt om een houding van professionals
waarbij het uitgangspunt is: de cliént staat aan het roer.

0" = D (&
& B e N Y

VRAGEN VOOR R - = i VRAGEN VOOR
HET GESPREK a 5 HET GESPREK

MET DE CLIENT MET DE CLIENT

Wat wilt u

enwat wilt u
veranderen?

Eigen regie:
Regle over alle domeinen
van het leven én alles wat
naar eigen inzicht nodig,_ g
is om een goed leven Q)
te leiden.

VRAGEN VOOR
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Figuur 1: Hoe bij te dragen aan de autonomie van de cliént, Movisie 2017 (168) (Dit is een plaatje van het origineel, voor het
Engelstalige artikel hebben we een simpeler versie gemaakt met een vertaling naar client- en professional perspectief.)

Autonomie in de Nederlandse jeugdhulp
In Nederland heeft het vergroten van de autonomie van cliénten sinds de invoering van de nieuwe

Jeugdwet in 2015 prioriteit gekregen in 'zorg voor jeugd', waarmee een paradigmaverschuiving in gang
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is gezet van professional gecentreerde zorg naar cliént- en gezinsgecentreerde zorg (172). Om de
autonomie van de cliént te bevorderen, hebben drie Nederlandse organisaties die jeugdhulp of JGZ
(JGZ) leveren, daarom gezamenlijk een cliénttoegankelijk digitaal gezondheidsdossier voor jongeren
(Jeugddossier) ontwikkeld, volledig toegankelijk voor ouders van kinderen tot 16 jaar en jongeren van
12 jaar en ouder (173).

Uitdagingen voor autonomie bij jongeren
In gezondheids- en welzijnszorg aan kinderen en jongeren brengt het gebruik van cliént-toegankelijke

gezondheidsdossiers met als doel vergroten van autonomie twee uitdagingen met zich mee. Ten
eerste verandert de toenemende autonomie van een jongere de rol van ouders. Tot ongeveer 12 jaar
zijn ouders verantwoordelijk voor de opvoeding en ontwikkeling van hun kinderen; zij behartigen in
die periode de belangen van hun kinderen als wettelijk vertegenwoordiger (73). Wanneer jongeren
echter ouder worden, krijgen ze zelf steeds meer autonomie over beslissingen die hun leven en
gezondheid aangaan, en wordt ‘autonomie van de cliént’ een gedeeld domein tussen ouders en
jongeren (136). Daarnaast hebben zowel ouders als jongeren recht op informatie over de gezondheid
van de jongere maar beiden hebben ook recht op privacy (136, 174).

Hiaat in kennis
Deze uitdagingen hebben wereldwijd de ontwikkeling van cliént-toegankelijke dossiers voor jongeren

(52-54) belemmerd. Bijgevolg is er weinig bekend over de rol van cliént-toegankelijke dossiers in
bevorderen van autonomie in een leeftijdsgroep die de transitie maakt naar volwassenheid.
Onderzoek in de volwassenen gezondheidszorg toont aan dat de transparantie van
patiénttoegankelijke dossiers ervoor zorgt dat patiénten zich beter geinformeerd en meer betrokken
voelen bij hun eigen zorg, wat bijdraagt aan de autonomie van de patiént. (33, 34, 135). Of hetzelfde
geldt voor jongeren moet nog worden onderzocht.

Doel
Onderzoeken of gebruik van het Jeugddossier in de jeugdhulp en JGZ bijdraagt aan ervaren autonomie

bij jongeren en ouders en of professioneel autonomie-ondersteunend gedrag de impact van gebruik
van het Jeugddossier versterkt.

Methoden

Interventie Jeugddossier

het Jeugddossier is gebouwd voor zes gemeenten op de Noord-Veluwe. Het ondersteunt alle
professionals in de regionale centra voor jeugd en gezin (CJG's) (173); Deze centra worden gevormd
door drie verschillende organisaties, één die JGZ uitvoert onder jonge kinderen tot 4 jaar (JGZ 0-4),
één die JGZ uitvoert onder schoolkinderen en jongeren (JGZ 4-18), en één die jeugdhulp biedt. De
CJG's bieden preventieve zorg aan alle 39.560 kinderen tot 18 jaar in de regio, en aanvullend
jeugdhulp aan kinderen met gedrags-, pscyhiatrische- of psychosociale problemen (74, 175).

het Jeugddossier heeft een klantportaal waarin ouders en jongeren alles kunnen lezen wat
professionals registreren. Ze kunnen afspraken beheren, vragen stellen en opmerkingen maken.
Conform de Nederlandse wetgeving krijgen jongeren toegang tot het portaal als ze 12 zijn (136).
Ouders hebben toegang tot het portaal tot hun kind 16 is, tenzij dit daarvoor wordt afgewezen door
een jongere van 12 jaar of ouder. Daarnaast kunnen jongeren tussen 12-16 jaar losse
gespreksverslagen afschermen voor hun ouder(s).
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Toen het Jeugddossier in september 2019 voor het eerst werd geintroduceerd, was een cliént-
toegankelijk dossier nieuw voor de meeste ouders en jongeren. Ouders van kinderen van 0-4 jaar
gebruikten daarvoor al wel een klantportaal, weliswaar met beperkte inzage- en
planningsfunctionaliteiten.

Onderzoeksopzet
Eris gekozen voor een mixed methods onderzoeksopzet met een sequentiéle verklarende benadering.

Vragenlijsten werden uitgevoerd op baseline (voorafgaand aan de introductie van het Jeugddossier),
gevolgd door één vervolgvragenlijst onder ouders en jongeren en twee vervolgvragenlijsten onder
professionals. Twee maanden na het invullen van beide klantvragenlijsten werden focusgroep
interviews afgenomen met vertegenwoordigers van alle drie de doelgroepen. De gegevens werden
verzameld tussen november 2018 en september 2021.

Onderzoekspopulatie en inclusie
Aan het onderzoek deden drie groepen mee in de regio Noord-Veluwe: ouders van kinderen tot 16

jaar, jongeren van 12 jaar en ouder en professionals van de drie CIG-organisaties. Verschillende
steekproeven van ouders en jongeren werden uitgenodigd om een online vragenlijst in te vullen bij
een bezoek aan een CJG, bij baseline (TO) of 12 maanden na introductie van het Jeugddossier (T1)
(Bijlage 1). Alle CIG-professionals werden bij baseline (TO) uitgenodigd om een online vragenlijst in te
vullen; alle respondenten ontvingen vijf maanden later een link naar een vervolgvragenlijst (T1).
Vanwege de lage respons bij T1 verbreedden we de scope voor de tweede vervolgvragenlijst na 24
maanden (T2, en opnieuw alle professionals uitgenodigd.

Alle CJG-professionals werden uitgenodigd voor focusgroepgesprekken, samen met cliénten die een
vragenlijst hadden ingevuld. Uit degenen die wilden deelnemen, werden respectievelijk twee groepen
klanten en professionals geselecteerd, door middel van doelgerichte steekproeven.

Vragenlijsten
Er zijn twee verschillende vragenlijsten ontwikkeld voor cliénten en professionals. Beide vroegen naar

sociaal-demografische kenmerken en naar elementen van cliéntautonomie: eigenaarschap, motivatie,
kracht en, onder professionals, contacten. Deze elementen waren afgeleid van een Nederlands model,
waarin voor elk element was beschreven wat het betekende vanuit het perspectief van een cliént en
met welk professioneel autonomie-ondersteunend gedrag dit gepaard ging (figuur 1) (168).

Sociaal-demografische kenmerken

De vragenlijst van de cliénten bevatte vragen over leeftijd, geslacht, opleidingsniveau, geboorteland
en gezinssamenstelling, omdat eerdere bevindingen aantonen dat deze kenmerken het gebruik van
een klantportaal kunnen beinvlioeden (135, 176, 177). Door een beperking in ons online
vragenlijstinstrument kon de variabele 'geboorteland' pas in de vervolgmeting worden verzameld. De
vragen waren voor ouders en jongeren identiek, met uitzondering van de antwoordcategorieén voor
opleidingsniveau (Bijlage 1). Voor ouders werd het opleidingsniveau ingedeeld in drie categorieén, op
basis van de Nederlandse Standaard Onderwijsclassificatie (66). Voor jongeren werd een aangepaste
classificatie gebruikt met twee categorieén. Ouders en jongeren werd gevraagd welke CJG-
organisaties zij hadden bezocht, vanwege de mogelijke verschillen in autonomie-ondersteunend
gedrag tussen professionals van verschillende organisaties. Aan beide groepen werd gevraagd of zij
gebruik maakten van het klantportaal. De vragenlijst van de professionals bevatte vragen over sekse,
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organisatie, beroep en werkervaring, vanwege een mogelijke invloed op de houding ten opzichte van
het gebruik van het Jeugddossier.

Ervaren autonomie van de klant

Ervaren autonomie werd gemeten in vijf items die drie elementen van autonomie vertegenwoordigen
(eigenaarschap, motivatie en bekwaamheid). Jongeren en ouders werd gevraagd om op een 5-punts
Likert-schaal variérend van 1 (zeer negatief / nooit ) tot 5 (zeer positief / altijd) te beoordelen in
hoeverre ze ervoeren dat ze 'een plan en oplossing konden kiezen die bij jou en je gezin past'
(eigenaarschap), 'advies kregen dat aansluit bij je behoeften' (motivatie), of zich aangemoedigd
voelden om 'verder te bouwen op dingen die je al weet, capaciteiten die je hebt en dingen die je al
doet' (kracht) (Bijlage 1). Een zelf geconstrueerde vragenlijst werd ontwikkeld en getest op
inhoudelijke validiteit met experts op het gebied van cliéntervaringsvragenlijsten en professionals.
Met behulp van Maximum Likelihood Factoranalyse werd één factor geéxtraheerd met Eigenwaarden
boven 1,0, die 54,9% van alle variantie verklaarde (a = 0,77). Daarom creéerden we individuele
autonomie-scores, door per individu een gemiddelde score te berekenen wanneer ten minste drie van
de vijf vragen waren beantwoord.

Professioneel autonomie-ondersteunend gedrag

Om de mate van autonomie-ondersteunend gedrag van een professional te meten, vertaalden we het
autonomie model (figuur 1) in vragen over 'kracht' (bijvoorbeeld of professionals cliénten vragen wat
er goed gaat), 'contacten' (bijvoorbeeld of professionals vragen wie er nog meer bezig is met het
welzijn van een cliént), 'motivatie' (bijvoorbeeld of professionals de waarden van een cliént verkennen
voor 'een goed leven') en 'eigenaarschap' (bijvoorbeeld of professionals cliénten laten beslissen wat ze
willen behouden en wat nodig is wijzigen) (Bijlage 2) (168). Professionals rapporteerden op een 5-
punts Likert-schaal, gerangschikt van 1 (‘altijd' of 'helemaal mee eens') tot 5 ('nooit' of 'helemaal niet
mee eens').

Met behulp van een Maximum Likelihood Factoranalyse werd één factor geéxtraheerd, die 42,2% van
de variantie (a=0,7) verklaarde. Daarom werden individuele scores voor autonomie-ondersteunend
gedrag gecreeerd, door per individu een gemiddelde score te berekenen wanneer ten minste zes van
de acht vragen waren beantwoord.

Focusgroep interviews
Om groepsbias te voorkomen, begeleidde een onafhankelijke en ervaren moderator alle focusgroep

interviews met klanten en met professionals. Een semigestructureerde vragenlijst (bijlage 3) was de
basis voor de interviews, waarin werd besproken hoe deelnemers het gebruik van het Jeugddossier
hadden ervaren, hoe dit had en bijgedragen aan de autonomie van de cliént, en of de interactie tussen
cliént en professional van invloed was op het gebruik van het portaal of de autonomie van de cliént.
Een waarnemer assisteerde de moderator om ervoor te zorgen dat alle onderwerpen werden
besproken. Om de privacy te waarborgen zijn citaten van deelnemers aan de focusgroep in dit artikel
gepseudonimiseerd.

Statistische analyse
IBM SPSS Statistics 27.0 werd gebruikt om kwantitatieve gegevens te analyseren. Beschrijvende

statistieken werden gebruikt om de sociaal-demografische kenmerken van de deelnemers te
beschrijven. Aannames voor de parametrische tests werden getoetst en geen enkele werd
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geschonden. Verschillen in sociaal-demografische kenmerken van respondenten tussen baseline en
follow-up werden voor zowel professionals als ouders en jongeren getoetst met behulp van Pearson’s
Chi-kwadraat toetsen. Gegevens van ouders en jongeren werden afzonderlijk geanalyseerd.

Ervaren autonomie van de klant

Een lineair regressiemodel werd gebruikt om verschillen in cliént-autonomie scores tussen baseline en
follow-up te analyseren. Aanvankelijk werden opleidingsniveau, geslacht, geboorteland,
gezinssamenstelling, portaalgebruik, organisatie en verschillen tussen baseline en follow-up in het
model opgenomen, evenals relevante interacties tussen deze variabelen. Na retrograde eliminatie
werden voor ouders het verschil tussen baseline en follow-up, portaalgebruik en organisatie
opgenomen als ‘fixed main-effects’ en werd ook interactie tussen de eerste twee opgenomen. Voor
jongeren werden het verschil tussen baseline en follow-up en leeftijd, zowel als de interactie
daartussen, opgenomen als ‘fixed main-effects’.

Professioneel autonomie-ondersteunend gedrag

Veranderingen in professioneel autonomie-ondersteunend gedrag werden geanalyseerd met behulp
van een repeated measures-ANOVA over alle gepaarde gegevens. Aanvankelijk werden werkervaring,
organisatie, beroep en geslacht als vaste factoren in het model opgenomen. Na retrograde eliminatie
werden alle factoren uitgesloten. Om het datagebruik te optimaliseren, werden veranderingen in
professioneel autonomie-ondersteunend gedrag ook getoetst over de ongepaarde gegevens van alle
professionals die deelnamen aan TO en T2. We vergeleken alle respondenten op TO met degenen die
alleen T2 voltooiden en alle respondenten op T2 met degenen die alleen TO voltooiden, met behulp
van een lineair regressiemodel, en includeerden de variabele organisatie als ‘fixed main-effect’.

Kwalitatieve data-analyse

De kwalitatieve gegevens werden verbatim getranscribeerd en er werd een member check uitgevoerd
met alle deelnemers om de nauwkeurigheid van het transcript te bevestigen. De gegevens werden
geanalyseerd met behulp van ATLAS.ti, versies 8 en 9. Drie onderzoekers (B, AB en GJ) voerden een
thematische analyse uit op basis van het Movisie-model (168) (figuur 1). Twee onafhankelijke
onderzoekers codeerden elk transcript van het interview met inductieve en deductieve codering.
Verschillen in codering werden iteratief besproken tussen coderende onderzoekers en thema's
werden gegenereerd. Vervolgens werd de thema-interpretatie met alle auteurs besproken en werden
laatste kleine wijzigingen aangebracht.

Data-integratie

‘Connecting’, ‘building” en ‘merging’ werden gebruikt om middels een narratieve benadering alle data
te integreren (Fetters et al., 2013). Respondenten van de vragenlijst werden ook benaderd =om deel
te nemen aan focusgroepen (connecting), en de resultaten van de vragenlijst werden gebruikt als
input voor de topiclist van de focusgroepen (building). De uitkomsten van zowel kwantitatieve als
kwalitatieve analyses werden gecombineerd en vergeleken (merging) om tot conclusies te komen.

Ethische goedkeuring
Alle methoden zijn uitgevoerd conform relevante richtlijnen en voorschriften van de Nederlandse

Gedragscode Wetenschapsbeoefening. Het onderzoeksprotocol is goedgekeurd door de Ethische
Commissie Sociale Wetenschappen van Wageningen University (erkenningsnummer: 2018-24-
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Benjamins). Alle respondenten van de vragenlijst en deelnemers aan de focusgroep ontvingen vooraf
informatie over de studie en gaven hun toestemming voor deelname. Voor minderjarige deelnemers
werd toestemming voor deelname gegeven door henzelf en hun ouders / verzorgers.

Resultaten en bevindingen

Algemene kenmerken

Bij aanvang vulden 1202 ouders en 202 jongeren een vragenlijst in. Een andere groep van 914 ouders
en 89 jongeren vulde na 12 maanden de vervolgvragenlijst in. Het invullen van sociaal-demografische
vragen was niet verplicht, wat leidde tot ontbrekende gegevens voor verschillende kenmerken, die we
als ‘missing at random’ beschouwden. De cliént-respondenten verschilden significant op alle
kenmerken tussen baseline en follow-up, met uitzondering van de sekseverdeling onder ouders
(Bijlage 4). Het geboorteland werd alleen gemeten tijdens de follow-up. Vergeleken met de
bronpopulatie waren ouders die de vragenlijst invulden vaker vrouw, hoogopgeleid of van
Nederlandse geboorte (175). Onder jongeren waren respondenten van Nederlandse geboorte
oververtegenwoordigd (175).

Bij baseline vulden 100 (82%) van de 122 uitgenodigde professionals de professionele vragenlijst in, 57
(57%) van de baseline respondenten vulden de eerste follow-upvragenlijst in en 122 (89%) van de 137
uitgenodigde professionals vulden de tweede follow-upvragenlijst in (figuur 2). De kenmerken van
professionele respondenten verschilden niet significant tussen TO, T1 en T2 (Bijlage 4).

Ervaren client autonomie
Autonomiescores werden geanalyseerd voor 1129 (94%) en 834 (91%) ouders, respectievelijk op

baseline en follow-up. Op baseline verschilden de autonomiescores significant tussen ouders die
verschillende CJG-organisaties bezochten. Bezoekers van jeugdhulp rapporteerden de hoogste scores
(Estimated Marginal Means (EMM) 4,13 95% Cl [4,07, 4,20]), en JGZ 4-18 bezoekers rapporteerden de
laagste scores (EMM 3,82 95% ClI [3,75, 3,89]) (tabel 1). Na 12 maanden vertoonden ouders over het
algemeen significant hogere autonomiescores (EMM 4,26 95% Bl [4,22, 4,30]) dan ouders in de
baselinegroep (EMM 4,03 95% BI [3,99, 4,07]). Bovendien rapporteerden portaalgebruikers (EMM
4,35 95% Bl [4,29, 4,41]) significant meer ervaren autonomie dan niet-gebruikers (EMM 4,17 95% B
(4,11, 4,22]). Het verschil tussen JGZ 4-18 bezoekers (EMM 4,12 95% Bl [4,05, 4,26]) en
Jeugdhulpbezoekers (EMM 4,28 95% Bl [4,21, 4,35]) was niet langer significant.

Autonomiescores werden geanalyseerd voor 192 (95%) en 77 (87%) jongeren, respectievelijk op
baseline en follow-up. Bij baseline waren alle jongeren niet-gebruikers van het portaal omdat ze geen
klantportaal hadden voordat het Jeugddossier werd geintroduceerd. Na 12 maanden vertoonden de
respondenten significant hogere autonomiescores (EMM 4,47 95% Bl (4,33, 4,62]) dan respondenten
in de baselinegroep (EMM 3,94 95% Bl [3,82, 4,06]) (tabel 1). Er werd geen significant verschil in
autonomiescore gevonden tussen portaalgebruikers (EMM 4,59 95% Bl [4,32, 4,86]) en niet-
gebruikers (EMM 4,36 95% BI [4,24, 4,49]). Jongeren in de leeftijd van 12-15 jaar ervoeren niet
significant meer autonomie bij follow-up (EMM 4,32 95% BI [4,11, 4,52]) dan bij baseline (EMM 4,07
95% BI [3,99, 4,14]), in tegenstelling tot jongeren van 16-17 jaar of 18 jaar en ouder.
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TO: All
nonadministrative
professionals CJG

2018 (N=122)

Responders TO
(N=100)

Retired/quit job( N=17) =

Responders T1
(N=57)

Retired/quit job (N=5) =

Retired/quit job (N=11) <

New colleagues (N=48)

T2: All
nonadminstrative
professionals CJG
2021 (N=137)

Responders T2
(N=110)

Figuur 2: Stroomdiagram inclusie en respons professionele vragenlijst.
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Tabel 1: Cliéntautonomiescores. Estimated marginal means (EMM) voor cliéntautonomie bij baseline en follow-up, gebaseerd

op een Algemeen Lineair Model. Organisatie- en portaalgebruik werden voor ouders opgenomen als ‘fixed main effects’,

terwijl leeftijdsgroep- en portaalgebruik voor jongeren werden opgenomen als ‘fixed main effects’.

Ouders
Baseline Follow-up Verschil
n EMM (95%Bl) | n EMM (95% BI) Egse“”e/fonow'
Autonomie score 1129 403 (3-99-4-07) | 834 4-26 (4-22-4-30) 0-23
Portaalgebruik
(gecorrigeerd voor
organisatie)
Nee 373 3:99(3-93-4-05) | 375 417 (4-11-4-22) 0-18
Ja 756 4-07 (4-02-4-12) | 459 4-35 (4-29-4-41) 028
Organisatie (gecorrigeerd
voor portaalgebruik)
JGZ 0-4 882 4-08 (4-04-4-11) | 495 4-33 (4-29-4-36) 0-25
JGZ 4-18 77 3-82(3-75-3:89) | 169 4-12(4-05-4-26) 0-30
Jeugdhulp 170 4-13 (4-07-4-20) | 170 4.28 (4-21-4-35) 015
Jongeren
Baseline Follow-up Verschil
n o EMM(95%BI) | n EMM (95% BI) Ezse“ne/fonow’
Autonomie score 196 3.94 (3-82-4-06) 77 4-47 (4-33-4-62) 0-53
Portaalgebruik
(gecorrigeerd voor leeftijd)
Nee 196 394 (3-82-4-06) 64 4-36 (4-24-4-49) 0-42
Ja 0 Nv 13 4-59 (4-32-4-86) NVT
Leeftijd (gecorrigeerd voor
portaalgebruik)
12-15 jaar 164 4-07 (3-99-4-14) 33 4-32(4-11-4-52) 0-25
16-17 jaar 21 3-79 (3-58-4-00) 26 4-44 (4-22-4-65) 0-65
18+ jaar 11 3.97 (3-68-4-26) 17 4-67 (4-43-4-91) 0-70

JGZ 0-4=Jeugdgezondheidszorg voor kinderen van O tot 4 jaar
JGZ 4-18=JGZ voor kinderen van 4 tot en met 18 jaar.

NVT= Niet van toepassing

Tabel 2: Professioneel autonomi-eondersteunend gedrag. Gemiddelden van gepaarde gegevens werden vergeleken over TO
(baseline), T1 (5 maanden na introductie van het Jeugddossier) en T2 (twee jaar na introductie van het Jeugddossier),

significantie werd getoetst op het 0,05-niveau in een repeated measures ANOVA, Estimated marginal means van ongepaarde

gegevens werden op twee manieren vergeleken tussen TO (baseline) en T2 (twee jaar na introductie van het Jeugddossier),
met behulp van een algemeen lineair model. Significantie werd getoetst op het 0,05-niveau in een Univariate ANOVA.

Gemiddelde scores professioneel autonomie-ondersteunend gedrag, gepaarde gegevens

repeated measures ANOVA)

T0 T1 T2
n  Gemiddelde (95% BI) | n  Gemiddelde (95% BI) n Gemiddelde (95% BI)
Gepaarde gegevens TO-T1-T2 | 43 413 (3-99-4-28) 43 4-07 (3:92-4-21) 43 4-11(3-95-4-28)
Estimates marginal means voor scores professioneel autonomie-ondersteunend gedrag, ongepaarde gegevens TO en T2-
(Univariate ANOVA)
T0 T2
n EMM (95% BI) n EMM (95% BI)
Alle TOvs alleen T2, 97 4-08 (3-94-4-23) 46 3-97 (3:75-4-18)
gecorrigeerd voor organisatie
Organisatie
JGZ 0-4 26 4-08 (3:87-4-30) 8 3.83(3-34-4-31)
JGZ 4-18 10 3-91(3:57-4-25) 5 3-83(3:45-4-21)
Jeugdhulp 61 4-25 (4-12-4-39) 33 4.24 (4-06-4-43)
Alle T2 vs alleen TO, 36 398 (3-72-4-24) 105 4-03 (3-88-4-18)
gecorrigeerd voor organisatie
Organisatie
JGZ 0-4 3 3-75 (3-12-4-38) 31 4-11(3-91-4-30)
JGZ 4-18 7 3-95 (3:54-4-36) 8 3-72(3:34-4-10)
Jeugdhulp 26 4-25 (4-04-4-46) 66 4.27 (4:13-4-40)
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Professioneel autonomie-ondersteunend gedrag
Over het algemeen rapporteerden professionals geen verschil in autonomie-ondersteunend gedrag

toen we gepaarde gegevens analyseerden van TO (gemiddelde 4,13 95% BI 3,99, 4,28]), T1
(gemiddelde 4,07 95% BI [3,92, 4,21]) en T2 (gemiddelde 4,11 95% BI [3,95, 4,28]) (tabel 2). De
aanvullende univariate ANOVA, waarbij alle respondenten op TO (EMM 4,08 95% Bl [3,94, 4,23])
werden vergeleken met respondenten die alleen T2 hadden ingevuld (EMM 3,97 95% BI (3,75, 4,18])
en alle respondenten op T2 (EMM 4,03 95% Bl [3,88, 4,18]) vergeleken met respondenten die alleen
TO hadden ingevuld (EMM 3,98 95% Bl [3,72, 4,24]), vertoonden ook geen verschil tussen baseline en
follow-up (tabel 2).

We vonden echter enkele verschillen in autonomie-ondersteunend gedrag tussen professionals van
verschillende ClIG-organisaties. In de tweede follow-up vragenlijstronde gaven jeugdhulp professionals
aan vaker autonomie-ondersteunend gedrag te vertonen (EMM 4,27 95% BI [4,13, 4,40]) dan
professionals van JGZ 4-18 (EMM 3,72 95% BI [3,34, 4,10]).

Bovendien antwoordden professionals verschillend op de vier elementen van autonomie-
ondersteunend gedrag (Aanvullend Materiaal 5). Het element 'kracht' scoorde het hoogst: op de
vragen of ze klanten vroegen wat er goed ging en of ze vroegen hoe klanten een probleem hadden
proberen op te lossen, antwoordden 88-103 (89-96%) met 'vaak' of 'altijd'. Het element 'contacten’
scoorde het laagst. Bij T2 gaven 32 (57%) professionals aan dat ze vaak of altijd aan cliénten vroegen
wie ze bij hun situatie wilden betrekken, terwijl 14 (25%) professionals antwoordden dat ze deze vraag
slechts soms of nooit stelden.

Focusgroep interviews
We hielden twee focusgroep interviews met een mix van ouders (n=8) en jongeren (n=4) en twee

focusgroep interviews met professionals (n=12). Deelnemers aan de focusgroep kwamen uit alle zes
gemeenten, en er waren zowel mannelijke als vrouwelijke deelnemers, met verschillende
opleidingsniveaus, die bij verschillende ClG-organisaties kwamen. Deelnemers aan de focusgroepen
met professionals vertegenwoordigden alle disciplines en organisaties en verschilden in mate van
werkervaring. Alle deelnemers waren Nederlands van geboorte (Bijlage 4) en hadden minstens één
keer gebruik gemaakt van het Jeugddossier. Uit de thematische analyse kwamen vier hoofdthema's
naar voren: eigenaarschap, motivatie, kracht en relatie cliént-zorgverlener. Er kwamen twee relevante
subthema's naar voren die gekoppeld waren aan het thema kracht: competenties van jongeren en de
balans tussen cliént-autonomie en verantwoordelijkheid van professionals.

Elementen van autonomie

Eigenaarschap: Ouders en jongeren hechtten veel waarde aan toegang tot het Jeugddossier. Het lezen
van een verslag na een bezoek aan een CJG versterkte hun gevoel van eigenaarschap. Daarnaast
voelden ze zich betrokken bij het opstellen van verslaglegging, doordat ze opmerkingen konden
maken en wijzigingen konden aanvragen. Ouders en jongeren vonden dat het ook bijdroeg aan hun
gevoel van eigenaarschap dat zij mochten bepalen wie toegang had tot hun dossier.

“Vooral als kind wil je gewoon zeggenschap hebben, jij wilt beslissen wie je dossier kan lezen."
(Jongere, 17 jaar)
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Ook professionals merkten dat eigenaarschap toenam bij ouders. Ouders gaven steeds vaker feedback
op verslaglegging en planden zelf afspraken als dat nodig was, terwijl voorheen de professional
initiatief nam tot het maken van afspraken.

"“Werslaglegging wordt door ons altijd gecontroleerd op juistheid. In het laatste verslag heb ik een paar
wijzigingen aangebracht.”
(Vader, twee kinderen)

Motivatie: Jongeren stelden het gebruik van het klantportaal niet altijd op prijs. Ze gebruikten
bijvoorbeeld liever WhatsApp om vragen te stellen of een nieuwe afspraak te plannen, in plaats van in
te loggen in het. Ze waardeerden het dat ze de manier konden kiezen die hun voorkeur had.

"Wat doe je als je tussen de afspraken door kleine vragen hebt?" "Oh ja, meestal WhatsApp ik X"
(Moeder, twee kinderen, in gesprek met puber, 18 jaar)

Kracht: Zowel ouders als jongeren meldden dat 24/7 toegang tot het Jeugddossier hen beter in staat
stelde hun eigen afspraken te beheren en vragen te stellen wanneer het hen uitkwam. Professionals
gaven aan dat het zelf beheren van afspraken door ouders verbeterd was door gebruik van het
Jeugddossier.

"Ik vind het fijn dat ik mijn vraag gewoon kon droppen toen het mij uitkwam. Ik hoefde geen bezoek te
plannen, want ik had genoeg andere dingen te doen. Ik kon gewoon beschrijven wat ik zag, en op basis
daarvan konden we beslissen wat we vervolgens gingen doen."

(Moeder, één kind)

Competenties jongeren: Zowel professionals als ouders twijfelden of portaalinzage voor jongeren van

12 jaar haalbaar en wenselijk was. Ze uitten hun bezorgdheid dat jonge jongeren niet in staat zouden
zijn om te gaan met vertrouwelijke dossierinformatie over hun ouders of over familieomstandigheden.
Professionals worstelden met het vinden van een balans tussen het bewaken van de privacy van
ouders, het beschermen van jonge jongeren tegen mogelijk schadelijke informatie en objectief
rapporteren, vooral in ingewikkelde situaties.

"Ik wil absoluut niet dat mijn kind leest wat hier wordt gerapporteersd. Als ze dit op haar twaalfde lees,
zou het kind kapot zijn als ze leest wat hier wordt geschreven."
(Moeder, twee kinderen)
"Ik worstel echt met voogdijgevechten. Ik blijf maar denken: Hoe ga ik dit opschrijven? Ik denk niet dat
een 12-jarig kind hierover moet lezen."
(Jeugd- en gezinswerker)

Cliént-autonomie versus professionele verantwoordelijkheid: Hoewel zowel professionals als klanten

het op prijs stelden dat cliénten meebeslisten en hun eigen afspraken konden beheren, uitten ze ook
hun bezorgdheid over de keerzijde van autonomie. In gevallen van vermoedelijke kinderverwaarlozing
kan regie bij ouders bijvoorbeeld een risico vormen. De deelnemers waren het erover eens dat de
autonomie van de cliént niet onbeperkt mag zijn. Zij beschouwden het welzijn van kinderen als een
gedeelde verantwoordelijkheid tussen professionals en ouders: wanneer ouders geen
verantwoordelijkheid namen, zou een professional moeten handelen naar diens verantwoordelijkheid
in het belang van het kind.
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“In ons dorp komen mensen die het verprutsen niet opdagen bij het CJIG. Ik ken iemand die een 3-jarig
jongetje heeft dat nog niet praat... Als ze regelmatig bij het C/G was geweest, had het eerder ontdekt
kunnen worden. En dat is het gewoon: die vrijheid kan heel gevaarlijk zijn."

(Moeder, drie kinderen)

Relatie tussen client en professional : Zowel professionals als cliénten meldden dat het gebruik van het

Jeugddossier bijdroeg aan een meer gelijkwaardige client-professional relatie en samenwerking. De
samenwerking groeide als vanzelf doordat cliénten hun dossier lazen en meer betrokken raakten bij
hun eigen zorg. Bovendien werd de relatie tussen professional en cliént versterkt doordat de
transparantie van het Jeugddossier het vertrouwen van cliénten in CJG-professionals versterkte.
Ouders benadrukten dat professioneel autonomie-ondersteunend gedrag essentieel was om een
relatie op te bouwen en op basis van gelijkwaardigheid samen te werken.

"Als je wilt dat mensen je wat meer vertrouwen... de band met ouders te versterken... als je meer op
één lijn wilt zitten, dan vind ik transparantie ook belangrijk."
(Moeder, twee kinderen)
"Als moeder met een eerste kindje ben je natuurlijk zenuwachtig als je het CJG bezoekt. Dus als je
achteraf leest dat ze vonden ze dat je goed bezig was... Dan is dat geruststellend
en dan groeit je zelfvertrouwen."
(Moeder, één kind)

Data-integratie
De uitkomsten van zowel cliéntenvragenlijsten als focusgroepinterviews laten zien dat het gebruik van

het Jeugddossier bijdraagt aan de autonomie van cliénten. Bovendien werd uit de kwalitatieve
bevindingen duidelijk op welke specifieke elementen het zwaartepunt lag van die bijdrage:
eigenaarschap, motivatie en bekwaamheid. Ook brachten de focusgroepinterviews mogelijke
beperkingen van autonomie voor jonge jongeren of ouders aan het licht.

Cliénten die deelnamen aan focusgroepen meldden dat professioneel autonomie-ondersteunend
gedrag essentieel was voor het opbouwen van een relatie; We verwachtten dus een positieve
correlatie te vinden tussen de mate waarin professionals in een organisatie autonomie-ondersteunend
gedrag rapporteerden en de mate waarin cliénten die die organisatie bezochten autonomie ervoeren.
De uitkomsten van de vragenlijst ondersteunden deze veronderstelling echter niet.

Discussie

Algemeen

In dit onderzoek onderzochten we of het gebruik van het Jeugddossier in de jeugdhulp en JGZ bijdroeg
aan het ervaren van autonomie bij jongeren en ouders en of professioneel autonomie-ondersteunend
gedrag daaraan bijdroeg. We ontdekten dat het gebruik van het Jeugddossier de ervaren autonomie
bij ouders en jongeren verbeterde, en professioneel autonomie-ondersteunend gedrag was een
belangrijke extra factor. Bij jongeren was het ervaren van autonomie tevens leeftijdsafhankelijk.

Ervaren autonomie
Ouders en jongeren ervoeren 12 maanden na de introductie van het Jeugddossier meer autonomie

dan ervoor. In het bijzonder vonden ze dat het Jeugddossier bijdroeg aan hun gevoel van
eigenaarschap en aan hun vermogen om hun zorg in te richten op een manier die bij hen paste.
Eerder onderzoek naar door ouders beheerde kinddossiers toonde vergelijkbare resultaten als in onze
studie. Het gebruik van dergelijke dossiers droeg bij aan gevoelens van empowerment en vertrouwen
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bij ouders, hielp hen beslissingen te nemen voor hun kinderen en versterkte de relatie tussen
professional en cliént (178-181).

Autonomie van jongeren
Het effect van cliénttoegankelijke dossiers op de autonomie van jongeren is nog niet in eerdere

studies onderzocht.

In onze studie ervoeren alle jongeren in de loop van de tijd meer autonomie. Jongeren van 16 jaar en
ouder vertoonden echter een grotere toename in autonomie dan die van 12-15 jaar. Dit kan een
gevolg zijn van de manier waarop de Nederlandse privacy- en zorgwetgeving (Ministerie van Justitie,
2006) autonomie tijdens de puberteit ondersteunt. Jongeren vormen een specifieke groep die in de
overgang is van kindertijd naar volwassenheid (182). Het ontwikkelen van autonomie maakt deel uit
van deze overgang en wordt in de meeste westerse landen door wetgeving ondersteund (59, 61, 183).
Op de leeftijd van 12 jaar worden kinderen geacht in staat te zijn tot zelfstandige besluitvorming maar
hebben ze tegelijkertijd in dat proces begeleiding nodig van hun ouders (184). Daarnaast gingen
ouders en professionals in ons onderzoek ervan uit dat 12-jarige kinderen ondersteuning nodig
zouden hebben bij het omgaan met gevoelige informatie in hun dossiers. De Nederlandse wetgeving
anticipeert op zowel aanwezige competenties als op een begeleidingsbehoefte. Daarom wordt in de
leeftijd van 12-16 jaar toegang tot medische informatie verleend aan zowel ouders als jongeren (136,
172). In die situatie worden jongere jongeren gestimuleerd om samen met hun ouders of wettelijke
voogd beslissingen te nemen over hun zorg, terwijl jongeren van 16 jaar en ouder meer ruimte
hebben om hun eigen keuzes te maken. Het sterkere effect bij oudere jongeren is waarschijnlijk dan
ook te wijten aan een combinatie van leeftijdsafhankelijke toename in autonomie en aan verschillen
wettelijke rechten vanaf de leeftijd van 16 jaar.

Kwetsbare groepen
Volgens onze bevindingen hadden geslacht, opleidingsniveau, geboorteland en familieconstitutie geen

invloed op de cliént-autonomie. Uit eerder onderzoek bleek echter dat kwetsbare groepen meer
voordelen rapporteerden van het gebruik van een klantportaal dan gemiddeld, omdat het lezen van
hun dossiers hun begrip van het zorgproces vergrootte en hen hielp beslissingen te nemen over hun
zorg (101, 135) en dat kwetsbare groepen in het bijzonder betrokkenheid van familie en vrienden
waardeerden (98, 101, 135). Een mogelijke verklaring voor het verschil tussen onze uitkomsten en
eerder onderzoek is dat lager opgeleiden en cliénten van niet-Nederlandse geboorte
ondervertegenwoordigd waren in ons onderzoek en dat de laatste groep helemaal niet
vertegenwoordigd was in onze focusgroepen.

Professioneel autonomie-ondersteunend gedrag
Na 12 maanden ervoeren zowel portalgebruikers als niet-gebruikers meer autonomie, hoewel

portaalgebruikers hoger scoorden dan niet-gebruikers. Dit suggereert dat het gebruik van het
Jeugddossier niet de enige factor was die bijdroeg aan client-autonomie (135). Deelnemers aan de
focusgroep benadrukten dat een autonomie-ondersteunende houding ook een belangrijke factor was,
waardoor hun gevoel van eigenaarschap werd versterkt en een gelijkwaardige relatie tussen
professional en cliént werd opgebouwd. Ongeacht het gebruik van cliénttoegankelijke dossiers,
stimuleren professionals client autonomie, door eigenaarschap van clienten te respecteren, hen te
stimuleren tot gebruik van hun eigen mogelijkheden, en aan te sluiten bij hun intrinsieke motivatie.
(168, 185). Wanneer autonomie-ondersteunend gedrag wordt gecombineerd met cliénttoegankelijke
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dossiers, verbetert deze combinatie van gedrag en technologie de relatie tussen professional en cliént
en helpt het mensen om betere beslissingen te nemen over hun zorg (186).

In lijn met de literatuur en onze kwalitatieve gegevens verwachtten we een correlatie te vinden tussen
de scores van professionals in een organisatie en die van klanten die deze organisatie bezochten. Deze
veronderstelling werd niet ondersteund door onze kwantitatieve gegevens, misschien omdat
cliéntscores niet persoonlijk konden worden gekoppeld aan de score van hun eigen zorgverleners.

Sterke punten en beperkingen
Met dit onderzoek onderzochten we de autonomie van de cliént vanuit een professioneel en

cliéntperspectief en namen we zowel ouders als jongeren mee in het cliéntperspectief. Het
combineren van kwantitatieve en kwalitatieve methoden is nuttig gebleken bij het verdiepen van ons
begrip van de autonomie van de cliént.

Het design, op maat gemaakt om haalbaar te zijn in een context van 'jeugdhulp’, had enkele
beperkingen. Het uitnodigen van cliénten tijdens een regulier bezoek aan een CJG-locatie resulteerde
in de inclusie van verschillende cliéntgroepen op baseline en follow-up. Dit bemoeilijkte het
vaststellen van een oorzakelijk verband tussen het gebruik van het Jeugddossier en ervaren
cliéntautonomie.

Daarentegen zou het design met repeated measures, gebruikt bij de vragenlijst onder professionals,
ons in staat stellen om een oorzakelijk verband vast te stellen tussen het gebruik van het Jeugddossier
en een autonomie-ondersteunende houding. Het lage responspercentage op T1, als gevolg van de
toegenomen werkdruk toen de COVID-19-pandemie begon, beperkte de mogelijkheid om gegevens
over drie metingen te koppelen echter aanzienlijk. Daarom moesten we ons design- en analyseplan
aanpassen en nodigden alsnog alle CIG-professionals voor de vragenlijst op T2. Door de analyses van
gepaarde en ongepaarde gegevens te combineren, bevestigden de analyses van ongepaarde gegevens
de analyse van gepaarde gegevens, wat leidde tot een steviger conclusie.

Het kleine aantal jongere respondenten en de ondervertegenwoordiging van kwetsbare groepen
verminderden de generaliseerbaarheid van onze uitkomsten. Bovendien is ons onderzoek uitgevoerd
in een landelijk gebied met een relatief laagopgeleide bevolking en een kleine minderheid met een
migratieachtergrond.

Er is meer onderzoek nodig, met grotere aantallen jongeren en een bredere vertegenwoordiging van
alle bevolkingsgroepen, om meer generaliseerbare uitkomsten in deze specifieke doelgroep te
genereren. Bovendien zijn gepaarde gegevens nodig om een oorzakelijk verband vast te stellen tussen
het gebruik van voor cliénten toegankelijke records en ervaren autonomie.

Implicaties voor de praktijk
Onze bevindingen ondersteunen het gebruik van voor cliénten toegankelijke dossiers als een

hulpmiddel om de autonomie van ouders en jongeren te vergroten. Wanneer organisaties echter
klanttoegankelijke records implementeren met als doel de autonomie in deze doelgroep te
versterken, verdienen twee onderwerpen aandacht. Ten eerste is het belangrijk dat professionals een
autonomie-ondersteunende houding hebben. Ten tweede verdient de fase tussen 12 en 16 jaar,
wanneer ouders en jongeren allebei toegangsrecht hebben, aandacht. In deze fase moeten jongeren
worden aangemoedigd om hun autonomie steeds meer uit te oefenen, terwijl ouders hun kinderen in
dit proces ondersteunen en geleidelijk een stap terug moeten doen.
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Conclusie

Onze bevindingen toonden aan dat het gebruik van het Jeugddossier de waargenomen autonomie bij
ouders en jongeren verhoogde, wat specifiek bijdroeg aan eigenaarschap, motivatie en kracht. Deze
bijdrage was sterker bij jongeren van 16 jaar en ouder, waarschijnlijk als gevolg van uitbreidende
wettelijke rechten. Bij jongere jongeren vraagt de balans tussen groeiende autonomie en behoefte
aan ouderlijke steun aandacht. In de loop van de tijd werd geen verandering in professioneel
autonomie-ondersteunend gedrag gevonden, hoewel er verschillen werden gevonden tussen
professionals van verschillende organisaties. Cliénten beschouwden professioneel autonomie-
ondersteunend gedrag als essentieel om te profiteren van het gebruik van het Jeugddossier. Daarom
moeten organisaties die voor cliénten toegankelijke dossiers implementeren, de professionele
attitude mede aandacht geven. Vervolgonderzoek met gepaarde gegevens is nodig om te bevestigen
dat de gevonden associatie tussen het gebruik van het Jeugddossier en waargenomen autonomie van
de cliént een oorzakelijk verband is.

Dankbetuigingen

De auteurs willen alle CIG-professionals bedanken die ouders en jongeren hebben uitgenodigd om
een cliéntenvragenlijst in te vullen. Ook willen we Klaudia Hoekstra, coach bij de CIG's, bedanken voor
haar rol als focusgroepmoderator; Hester Westerink (HW), geneeskundestudent, voor haar hulp bij
focusgroep transcripten en bij een deel van de kwalitatieve analyses; en Anja Boeve, statisticus aan
Wageningen University, voor het begeleiding bij de statistische analyse van de kwantitatieve
gegevens. Tot slot bedanken we Hanneke Mateman en haar collega's van Movisie voor hun hulp bij
het vertalen van hun cliént-autonomie model.

Bijlagen

Bijlage 1: Cliéntvragenlijst, ervaren autonomie

Bijlage 2: Vragenlijst voor professionals

Bijlage 3: Semi-gestructureerde vragenlijst voor focusgroepinterviews

Bijlage 4: Tabellen met demografische kenmerken.

Bijlage 5:Antwoorden op professionele vragenlijst over autonomie-ondersteunend gedrag.

77



Bijlage 1: cliéntvragenlijst, ervaren autonomie

Met de volgende 5 vragen zijn drie kwadranten van het Movisie-model voor het stimuleren van de

autonomie van cliénten geoperationaliseerd: eigenaarschap, bekwaamheid en motivatie. Dezelfde

vragen werden gebruikt voor ouders en jongeren.

1. Alsje vragen hebt, bouwen we dan verder op de dingen die je al weet, de capaciteiten die je hebt

en de dingen die je al doet?
Antwoordcategorieén: zeer boze smiley (1) tot zeer blije smiley (5)

® © © o ©

2. Alsjevragen hebt, laten we je dan kiezen welk plan en welke oplossing bij jou/jouw kind/jouw

gezin past?

1.

vk WS

Dit gebeurt nooit

Dit gebeurt af en toe

Dit gebeurt zo vaak als niet
Dit gebeurt vaak

Dit gebeurt altijd

3. Waardeer je de mogelijkheid om te lezen en te schrijven in het dossier van jou(w kind)?

Smileys van rood (1) tot donkergroen (5)

4. Komt ons advies meestal overeen met jouw behoeften?

Smileys van rood (1) tot donkergroen (5)

5. Gaverder op eigen kracht: Helpen onze gesprekken jou/je gezin om (op een gegeven moment)

zelfstandig verder te gaan?

1.

vk N

Ze helpen nooit

Ze helpen bijna nooit

Ze helpen zo vaak als niet
Ze helpen vaak

Ze helpen altijd

6. Portaalgebruik: heb je ooit toegang gehad tot jouw klantportaal/ het klantportaal van jouw kind?

1.
2.
3.

Ja, dat heb ik
Ik heb het geprobeerd, maar het werkte niet (geanalyseerd als 'nee')
Nee, dat heb ik niet gedaan
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Bijlage 2: vragenlijst van de professional, bijdrage aan de autonomie van de
cliént.

Elk kwadrant van het Movisie-model werd geoperationaliseerd in twee stellingen. Professionals
reageerden op een 5-punts Likert-schaal, met de antwoordopties zoals hieronder geformuleerd. Om
hoge scores te matchen met positieve meningen, werden alle scores uit de professionele vragenlijsten
omgedraaid.

Vermogen:

1. In gesprekken met ouders/jongeren vraag ik wat er goed gaat.

2. Ingesprekken met ouders/jongeren vraag ik wat zij al geprobeerd hebben om hun probleem op te
lossen.

Netwerk:

3. In gesprekken met ouders/jongeren vraag ik wie zich nog meer zorgen maakt over het welzijn van
deze puber/kind en dit gezin.

4. In gesprekken met ouders/jongeren vraag ik wie zij bij hun situatie willen betrekken.

Motivatie

5. Bij het oplossen van een vraagstuk bespreek ik met ouders/jongeren wat hun waarden zijn voor
'een goed leven'.

6. Bij het oplossen van een probleem is het vooral belangrijk wat de ouder/jongere wil bereiken.

Eigendom

7. De ouder/jongere bepaalt meestal wat hij/zij wil behouden en wat er moet veranderen.

8. lk draag alleen bij aan de oplossing van een probleem als de ouder/jongere aangeeft dat dit nodig
is.

Antwoordopties vragen 1-5:

1 = altijd
2 =vaak
3=50/50
4 =soms
5 =nooit

Antwoord opties vragen 6-8:
1 = helemaal mee eens

2 = enigszins mee eens

3 = neutraal

4 = enigszins oneens

5 = totaal oneens
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Bijlage 3: semi-gestructureerde focusgroepinterviewgids.

Reikwijdte van het interview:
e Professionals — Hoe ervaren professionals de impact van het gebruik van het Jeugddossier op de
autonomie van de cliént?
o Hoe denken professionals over een voor cliénten toegankelijk medisch dossier; Welke
positieve en negatieve connotaties hebben ze?
e Quders/jongeren — Hoe ervaren ouders en jongeren de impact van het gebruik van het
Jeugddossier en haar klantportaal op hun autonomie?
o Watvinden ouders en jongeren van een voor cliénten toegankelijk medisch dossier;
Welke positieve en negatieve connotaties hebben ze?
Lijst met onderwerpen:
e |n het algemeen: welke ervaringen kun je beschrijven, met behulp van het Jeugddossier of het
klantportaal?
= Positief, wat goed werkt; Op welke manier is het nuttig?
= Negatief, wat kan beter, wat helpt niet? Heb je suggesties?
= Cliénten: was u op de hoogte van het bestaan van een voor cliénten toegankelijk medisch
dossier voordat u werd uitgenodigd voor dit gesprek? Bent u ingelogd op het klantportaal?
Klanten: wat is uw mening over de mogelijkheid om alle registraties te lezen?

VY

Cliénten: Is het zorgproces of de communicatie met uw mantelzorger op enigerlei wijze

veranderd door het gebruik van het Jeugddossier?

e Autonomie

= Op welke manier draagt de inzet van het Jeugddossier bij aan de autonomie van cliénten?

0 Cliénten (toelichting): met de term 'bijdragen aan autonomie' bedoelen we dat u de
regie heeft over uw eigen zorgproces en samen met uw zorgverlener beslissingen
neemt. We willen zorgplannen maken die passen bij uw persoonlijke behoeften en
identiteit. Dat willen we ondersteunen met de ontwikkeling van het Jeugddossier. Ervaar
je dat het Jeugddossier je autonomie versterkt? Wat draagt het bij aan je autonomie dat

je:
° Lees alles wat we schrijven.

° Stel vragen in de portal.

° Controleer en beheer uw afspraken.

° Bekijk in het view log welke professional in jouw Jeugddossier heeft gewerkt

° Reageer op onze registraties

° Voeg uw eigen informatie, zorgplan en ziekenhuisbrieven toe aan het Jeugddossier

= Watis jouw rol in het stimuleren van de autonomie van cliénten?
O Professionals: klanten informeren, samenwerken, uitleg log/planning/vragen,
registraties bespreken, toegang verlenen
% Professionals: maak je gebruik van alle functionaliteiten van het Jeugddossier?
o Klanten: Gebruikt u alle functionaliteiten van het Jeugddossier? Zo nee: waarom niet?
Zou je ze willen gebruiken? Wat heb je nodig om ze te gebruiken?
= Watis er nodig om de autonomie te vergroten?
0 Wat zou je kunnen doen?
0 Wat heb je nodig van managers en medewerkers?
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0

Wat moet er aangepast worden in het Jeugddossier?
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Bijlage 4: Kenmerken van de respondent
Tabel A: Vragenlijst voor klanten

Tabel B: Professionele vragenlijst

Tabel C: Deelnemers aan de focusgroep

Tabel A: Kenmerken van ouders en jongeren die de cliéntvragenlijst hebben ingevuld, bij baseline en
follow-up. Er worden absolute getallen gegeven en percentages tussen haakjes. We onderscheidden
drie opleidingsniveaus voor ouders en twee voor jongeren. Voor de variabelen opleidingsniveau,

geslacht en geboorteland wordt de verdeling binnen de bronpopulatie in percentages weergegeven.

Ouders Jongeren Noord-Veluwe
Basislijn Nabehandeling Basislijn Nabehandeling %
n=1202 (%) n=914 (%) n=202 (%) n=89 (%)
Obleidingsniveau
Laag 150 (12.5)2 63 (7.4)? 138 (71-1)? 40 (56-3)° 30%
Midden 543 (45-2)? 414 (43.3)? Nvt Nvt 41%
Hoog 509 (42.3)° 380(38.9) 4 56 (28.9)# 31(43.7)2 29%
Ontbrekend 0 57 8 18
Geslacht
Manneliik 126 (10-5) 97 (11-3) 95 (47.5)? 11(14.3)2 50%
Vrouwelijk 1076 (89-5) 760 (88-7) 105 (52-5)° 66 (85.7)° 50%
Ontbrekend 0 57 2 12
Vaderland
Nederland Nvt 791 (96-2) Nvt 72(97-3) 92%
Ander Nvt 31(3-8) Nvt 3(2:7) 8%
Ontbrekend Nvt 92 Nvt 14
Gezinssamenstelling
2-Ouder gezin 1017 (84-6)? 768 (90-0)? 147 (73.1)? 31 (41-3)° -
Andere situatie 185 (15.4)2 85 (10.0)? 54 (26.9)* 44 (58.7) 2 -
Ontbrekend 0 61 1 14
Leeftiid kinderen
Kinderen 0-4 949 (79-0)® 521(61-1)2 Nvt Nvt -
Kinderen 4-12 j 168 (14.0)? 255 (29.9)? Nvt Nvt -
Kinderen 12+ Artikel 85, lid 7.1, 77 (9.0)? Nvt Nvt -
Ontbrekend 0 61 Nvt Nvt
Leeftiid iongeren
12-15] Nvt Nvt 169 (84-1)? 33(42.9) b -
16/17 Nvt Nvt 21(10.4)° 26 (35-1)® -
18+ Nvt Nvt 11(5.5)2 17 (22:1)2 -
Ontbrekend Nvt Nvt 1 12
Organisatie
JGZ 0-4 jaar 891 (77.6)° 495 (57.5)? Nvt Nvt -
JGZ 4-18 jaar Artikel 86 (7.5) A 187 (21.7)? 119 (68.4)? 21(32.3)2 -
Jeugdhulp 171 (14.9)? 179 (20.8)? 55 (31.6)° 44 (67.7)2 -
Onbekend/ontbrekend 54 53 28 24
Gebruik van de portal
Nee 415 (34.5)° 421 (46.2)? 202 (100)? 73 (83.9)A -
Ja 787 (65.5)? 490 (53.8)° Nvt 14 (16.1)2 -
Ontbrekend 0 3 0 2

2: Significant verschil tussen baseline en follow-up groep, getoetst met Pearson y?2, p<0-001.

Nvt = niet van toepassing

JGZ 0-4 = JGZ voor kinderen tot 4 jaar

JGZ 4-18 = JGZ voor kinderen van 4 tot en met 18 jaar.
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Tabel B: Kenmerken van professionele vragenlijst respondenten bij baseline (TO) en twee follow-up
momenten (T1 en T2, vijf en 24 maanden na introductie van het Jeugddossier). Percentages van het

totale aantal respondenten worden tussen haakjes weergegeven. Verschillen in
respondentkenmerken tussen TO, T1 en T2 werden getest met Pearson Chi-kwadraat, op een

significantieniveau van 0,05.

TO T1 T2

n=100 (%) n=57 (%) n=110(%) Pearson y?Zoekerties  2-zijdige p-waarde
Geslacht
mannelijk 9(9-0) 4 (7-0) 9(82) 019 091
vrouwelijk 91(91:0) 53(93-0) 101(91-8)
Werkervaring
0-10 jaar 35(35:0) 18(31:6) 50 (45:5) 6-85 014
10-20 jaar 35(35-0) 18(31:6) 38(34-5)
>20 jaar 30(30-0) 21(36:8) 22(20-0)
Beroep
Gedragsdeskundige 4 (4-0) 1(1-8) 8(7-3) 346 0-90
JGZ Dokter 11(11-0) 7(12:3) 10(9-1)
Jeugd- en gezinswerker 58 (58:0) 31(54:4) 62 (56-4)
JGZ Verpleegkundige 25(25-0) 17(29-8) 28(25'5)
JGZ Logopedist 2(2-0) 1(1:8) 2(1-8)
Organisatie
JGZ 4-18 12(12:0)  4(7:0)  12(109) 278 0-60
JGZ0-4 26 (26:0) 21(36:8) 30(27-3)
Jeugdhulp 62 (62:0) 32(56-1) 68(61-8)

JGZ = preventieve gezondheidszorg voor kinderen

JGZ 0-4 = JGZ voor kinderen tot 4 jaar

JGZ 4-18 = JGZ voor kinderen van 4 tot en met 18 jaar.

Tabel C: Kenmerken van focusgroepdeelnemers, afzonderlijk voor cliénten (n=12) en professionals

(n=12). Percentages van het totale aantal deelnemers uit elke groep worden tussen haakjes

weergegeven.
Cliénten n=12 (%)
Quder of jongere Ouder 8 (67)
Jongere 4 (33)
Geslacht Mannelijk 4 (33)
Vrouwelijk 8 (67)
Opleidingsniveau Hoog 4 (33)
Midden 5 (42)
Laag 3 (25)
Vaderland Nederland 12 (100)
Ander 0 (0)
1GZ/ Jeugdhulp 1GZ 4 (33)
Jeugdhulp 8 (67)
Professionals n=12 (%)
Geslacht Mannelijk 1 (8)
Vrouwelijk 11 (92)
Werkervaring Minder dan 5 jaar 4 (33)
5tot 10 jaar 2 (17)
Meer dan 10 jaar 6 (50)
Beroep Dokter 2 (17)
Verpleegster 3 (25)
Gedragswetenschapper 1 (8)
Jeugdwerker 3 (25)
Administratief 2 (17)
Screener 1 (8)
Organisatie Jeugdhulp 4 (33)
JGZ 0-4 6 (50)
1GZ 4-18 2 (17)

JGZ = preventieve gezondheidszorg voor kinderen

JGZ 0-4 = JGZ voor kinderen tot 4 jaar

JGZ 4-18 = JGZ voor kinderen van 4 tot en met 18 jaar.
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aantal respondenten gegeven. De vragen 1 en 2 behoren tot het element "Eigenaarschap"; de vragen
3 en 4 behoren tot het element "Contacten"; vraag 5 en 6 behoren tot het element 'Motivatie'; de

neutraal, vaak / enigszins eens of altijd / helemaal eens. Aan de linkerkant van elke balk wordt het
vragen 7 en 8 behoren tot het element "Kracht".

Elke vraag wordt weergegeven met drie gestapelde balken die de antwoorden weergeven op TO, T1
en T2, waarbij onderscheid wordt gemaakt tussen nooit / helemaal oneens, soms / enigszins oneens,

Bijlage 5: Antwoorden op professionele vragenlijst over autonomie-

ondersteunend gedrag.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 90% 100%

Q1: In conversations with T0 (n=98) .mw- S17ZAV NN LAy . , ¥ . awu////////d///////////l//é

parents/adolescents | ask
what is going well. 1 (n=55) -m\m.
T2(n=106) [28] 7 75

Q2: In conversations with 0 (n=97) 5.2
parents/adolescents | ask
what they have tried until T1(n=55) 36

now to resolve a perceived _

el T2(n=106) [ 2.8

Q3:In conversationswith 0 (n=04) [N 10. N 202
parents/adolescents | ask

who else is concerned about T1,(n=53) I 1 I

the wellbeing of this T2 (n=104) 15.2 l 18.3
adolescent/child and this I

Q4: In conversations with T0 (n=96) I 135 I 15.6
parents/adolescents | ask _

who they want to involve in T1(n=55) I 23.6 I

thei stuaion. 2 o) | s + IR/ 144

as:insolvinganissue, i To(n=05) 321 105 Y
discuss with

parents/adolescents what T1(n=55) I\w.m . 14.5
are their values for'agood T2 (n=104) I 9.6 I

live'.

Q6: Insolving an issue, itls  T0(n=96)  73.178 LR E I R i 45+
especially important what

the parent/adolescent - 22 -

wants to achieve. T1 (n=55) -a.w

Q7: Principally, the To(n=08) [fuiiiil

parent/adolescent decides Titmse) FS -

what he/she wants to keep (n=56)  [REy

and what needs to change. T2 (n=105) -u 28

Q8:Asaprofessional, | T0(n=97) w2 R R <o B A T 2z N

o uentne ! Ti(oese) N 125 N2> ST PR AR s SERERE R AR 265 I DY
parent/adolescent indicates 12 (n=105) [ 10.5 A 152 e s A 2z s

m Never/ Totally disagree » Sometime/ Somewhat disagree Neutral © Often/ Somewhat agree > Always/ Totally agree
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Hoofdstuk 5, Een instrument om interdisciplinaire samenwerking te

onderzoeken binnen de Nederlandse zorg voor jeugd.

Dit hoofdstuk is gepubliceerd als: van’t Hoff, E. J., Benjamins, S. J., & Haveman-Nies, A. (2020). Een
instrument om interdisciplinaire samenwerking te onderzoeken binnen de Nederlandse zorg voor
jeugd. JGZ Tijdschrift voor jeugdgezondheidszorg, 52(1), 14-19.
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Samenvatting

Inleiding: Sinds de transitie in de jeugdhulp wordt interdisciplinair samenwerken binnen

de zorg voor jeugd steeds belangrijker. Op de Noord-Veluwe werd de Amerikaanse Index of
Interdisciplinary Collaboration (IIC) vertaald om samenwerking binnen het Centrum voor Jeugd en
Gezin (CJG) te onderzoeken. Dit artikel beschrijft het proces van vertaling en validatie van de
vragenlijst.

Methode: De IIC bestaat uit 42 vragen, verdeeld over vijf ‘componenten’. De vragenlijst werd vertaald
naar het Nederlands, gevolgd door terugvertaling en aanpassing aan de CJG-context. Aangevuld met
demografische items werd de vragenlijst verspreid onder alle 133 CIG-medewerkers van de regio
Noord-Veluwe. Zij konden hun antwoorden geven op een vijfpuntslikertschaal. Constructvaliditeit en
interne consistentie werden gemeten via een exploratieve factoranalyse (EFA) en Cronbach’s alfa.
Resultaten: Het responspercentage van de vragenlijst was 91%. De EFA leverde acht factoren op, met
een duidelijke clustering voor twee van de vijf componenten en een diffuse lading over meerdere
factoren voor de overige drie. Alle componenten van de vertaalde IIC lieten een hoge (>0,70)
Cronbach’s alfa zien, met uitzondering van Flexibiliteit (0,53).

Conclusie: De vertaalde IIC lijkt een bruikbaar en valide instrument om interdisciplinaire
samenwerking in de zorg voor jeugd in Nederland te meten. De component Flexibiliteit behoeft
verdere aanpassing. Voor een sterkere onderbouwing van de validiteit en bruikbaarheid is aanvullend
onderzoek nodig, met meer en mogelijk andere respondenten.
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Introductie

Samenwerken is een belangrijk onderdeel van het werk van de professional in de
jeugdgezondheidszorg (JGZ), en het wordt alleen maar belangrijker. Sinds in 2015 de transitie van de
zorg voor jeugd een feit is wordt er rondom kinderen en jeugdigen steeds meer samengewerkt tussen
de JGZ en het sociaal domein. Dit gebeurt onder verschillende namen en in uiteenlopende
samenstellingen: het Centrum voor Jeugd en Gezin (CJG), Ouder en Kind Team (OKT), Jeugd en
Gezinsteam (JGT), sociaal wijkteam, enzovoort. Soms maakt de JGZ deel uit van deze teams, soms
werken JGZ-medewerkers parallel daaraan, maar in alle gevallen is samenwerken nodig. In de regio
Noord-Veluwe worden de CJG’s in de kern gevormd door GGD Noord- en Oost-Gelderland (GGD NOG)
JGZ, Icare JGZ en Stichting Jeugd Noord-Veluwe. GGD NOG voert de JGZ uit voor 4- tot 18-jarigen,
Icare JGZ doet dit voor O- tot 4-jarigen en de Stichting Jeugd Noord Veluwe biedt ambulante jeugdhulp
aan jongeren en gezinnen. Samen vormen deze organisaties de toegang tot zwaardere jeugdhulp en
de jeugdpsychiatrie. Ze kregen de bestuurlijke opdracht van de gemeenten in de regio om meer
integraal samen te gaan werken rondom jeugdigen. In het kader van deze integrale samenwerking
wordt een gezamenlijk dossier ontwikkeld, dat tevens volledig toegankelijk is voor ouders en jongeren.
Eris een onderzoek gaande dat bestaat uit een proces- en effectevaluatie, waarbij de effectevaluatie
zich richt op de vraag in hoeverre het werken in dit ‘Jeugddossier Noord-Veluwe’ bijdraagt aan een
betere samenwerking tussen de verschillende disciplines binnen het CJG. Daarnaast richt het
onderzoek zich op het versterken van de eigen regie bij ouders en jongeren door de volledige
ontsluiting van de inhoud van het dossier. Om verandering in interdisciplinaire samenwerking

te onderzoeken wordt gebruikgemaakt van een bestaande en in de Verenigde Staten reeds

gevalideerde vragenlijst over interdisciplinaire samenwerking tussen social workers en andere
disciplines, de Index for Interdisciplinary Collaboration (IIC) (80, 187). Op basis van onderzoek onder
maatschappelijk werkers ontwikkelden Bronstein et al. een model voor interdisciplinaire
samenwerking en deze vragenlijst (tabel 1)(81). In haar model onderscheidt Bronstein vijf
kerncomponenten van interdisciplinaire samenwerking:

* Onderlinge afhankelijkheid: alle professionals weten dat zij afhankelijk zijn van anderen voor het
bereiken van doelen en uitvoeren van taken;

* Nieuw ontwikkelde professionele activiteiten; bijvoorbeeld een werkwijze, protocol of programma
dat in onderlinge samenwerking ontstaat en ertoe leidt dat doelen gehaald worden die de
afzonderlijke disciplines niet hadden kunnen bereiken;

*Flexibiliteit; het bewust optreden van rolvervaging. Bijvoorbeeld het bereiken van een compromis bij
onenigheid of het creatief aanpassen van de professionele rol aan wat nodig is in een specifieke
situatie.

* Collectief eigenaarschap van doelen; de gedeelde verantwoordelijkheid om gestelde doelen te
bereiken.

* Reflectie op het proces; aandacht van de samenwerkende partijen voor het proces van
samenwerken: wat gaat daarbij goed en wat kan er beter?

Daarnaast beschrijft het model factoren die interdisciplinaire samenwerking zowel positief als negatief
kunnen beinvloeden, namelijk professionele rol, geschiedenis van samenwerking, structurele
kenmerken en persoonlijke kenmerken. In de vragenlijst zijn deze beinvloedende factoren niet
opgenomen.

Dit artikel beschrijft het proces van het vertalen en valideren van deze Amerikaanse vragenlijst en
onderzoekt of de vertaalde vragenlijst een betrouwbaar meetinstrument is in de context van de
Nederlandse zorg voor jeugd.
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Methoden

De richtlijn van Beaton et al. werd gebruikt als uitgangspunt voor de vertaling (188). Deze richtlijn
beschrijft de verschillende stappen die doorlopen moeten worden bij het aanpassen van een
vragenlijst voor een andere taal en context. Globaal houdt dit in: een heen- en terugvertaling, en een
pretest.

Vertaling
De vragenlijst is vertaald door een van de auteurs (SJB) en een niet-medische collega. Een student met

een Engels Cambridge C2-taalvaardigheidsniveau heeft de vragenlijst opnieuw vertaald. Een controle
werd uitgevoerd door een tweede student met hetzelfde taalvaardigheidsniveau in het Engels.
Verschillen tussen origineel en terugvertaling werden door de vier vertalers vergeleken met de
vertaalde vragenlijst. Via discussie en raadpleging van Engelstalige woordenboeken is de meest
geschikte vertaling gekozen.

Aanpassing aan de context
Als pretest en om de vragenlijst aan te passen de context van het Centrum voor Jeugd en Gezin (CJG)

zijn alle vragen besproken met een team van collega's (een beleidsmedewerker en drie uitvoerende
professionals van de drie organisaties binnen het CJG). Contextspecifieke terminologie als 'collega uit
een andere discipline' werd vervangen door meer ClG-specifieke uitdrukkingen, zoals in dit geval 'mijn
CJG-collega'. De vragenlijst werd ook beoordeeld op leesbaarheid. Ten slotte is de aangepaste
vragenlijst nogmaals vergeleken met het origineel (SJB en studenten), om er zeker van te zijn dat

de aanpassingen geen inhoudelijke verschillen met de originele vragenlijst hadden opgeleverd.

Het meetinstrument
De vertaalde vragen ziijn opgenomen in een online medewerkersvragenlijst, samen met een aantal

vragen over demografische kenmerken (waaronder leeftijd, geslacht, werkervaring, discipline en
organisatie). Analoog aan de originele vragenlijst, beantwoordden de respondenten op een vijfpunts
Likert-schaal, gerangschikt van 1, "helemaal mee eens", tot 5, "totaal oneens". Daarnaast is optie 6
(weet niet/niet van toepassing) toegevoegd, omdat een deel van de CJG-professionals een
ondersteunende functie had en daardoor mogelijk geen vragen kan beantwoorden met betrekking tot
cliéntcontacten of zorginhoud.

Dataverzameling
Dataverzameling vond plaats van 9 november tot 30 december 2018, met behulp van de online

enquétetool Enalyzer. Zowel professionals met direct klantcontact (jeugdartsen,
jeugdverpleegkundigen, gedragsdeskundigen en jeugd- en gezinswerkers) als ondersteunende
professionals (assistenten, screeners, planners en secretaresses) van alle CJG-locaties in de regio
Noord-Veluwe ontvingen een uitnodiging om de vragenlijst in te vullen. Een link naar de vragenlijst
werd via e-mail verspreid, gevolgd door herinneringen twee en zes weken later.

Statistische analyses

Factoranalyse

Voor het uitvoeren van de analyses werd versie 25 van het Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS) gebruikt. Eerst is een exploratieve factoranalyse (EFA) uitgevoerd op de vertaalde vragenlijst.
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Hiervoor is gebruikgemaakt van maximum likelihood-extractie met Promax-rotatie om inzicht te
krijgen in de structuur van factoren in de data. De Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) test en Bartlett’s toets
zijn uitgevoerd om te onderzoeken of het gebruik van een factoranalyse gerechtvaardigd was. De
KMO bleef met 0,85 boven de grenswaarde van 0,5. Samen met een statistisch significante toets van
Bartlett (p<0,001) ondersteunde dit het gebruik van een factoranalyse. Vraag 26, 36 en 41 zijn
uitgesloten van deze analyse, omdat ze niet clusterden met andere vragen (anti-image-correlatie
<0,5). Er waren acht factoren met eigenwaarden boven 1,0, die conform het Kaiser-Guttman-criterium
werden bewaard. Aan alle aannamen van de EFA (normaliteit, homogeniteit van variantie en
uitbijters), behalve steekproefgrootte, werd voldaan.

Cronbach's Alpha analyse

Interne consistentie is bepaald met behulp van een Cronbach's Alpha-analyse voor zowel de volledige
reeks vragen over samenwerking als voor de vijf componenten van interdisciplinaire samenwerking
afzonderlijk.

Resultaten

De vertaalde en aangepaste vragenlijst (tabel 1) werd verspreid onder 135 werknemers. Hiervan
vulden uiteindelijk 117 medewerkers de vragenlijst volledig in (responspercentage van 87 %). Deze
groep bestond uit 108 vrouwen (92%) en 9 mannen (8%). De groep werknemers tussen de 50 en 60
jaar vomrde de grootste leeftijdsgroep (30%).

Factoranalyse
De acht geidentificeerde factoren verklaarden samen 64% van alle variantie, waarbij de eerste factor

33% van alle variantie verklaarde. De overige zeven factoren verklaarden een kleiner deel van de
variantie, namelijk: factor 2: 7,4%,; factor 3: 5,4%; factor 4: 5,0%; factor 5: 4,3%; factor 6: 3,5%; Factor
7:3,2% en factor 8: 2,7%. Tabel 2 toont de patroonmatrix met de clustering van de 42 items op de
acht factoren. De posten van onderlinge afhankelijkheid (posten 1-13) die voornamelijk op de factoren
2 en 3 zijn geladen; de posten van nieuw ontwikkelde beroepsactiviteiten (punten 14-19) geladen op
factoren 1 en 4; Flexibiliteit (punten 20-24) belast op de factoren 3, 4, 5, 6 en 7; Collectief eigendom
van doelen (items 25-33) geladen op factoren 1, 4 en 5 en reflectie op het proces (items 34-42)
geladen op factoren 1, 2, 4, 7 en 8.
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Tabel 1: Vertaalde en contextgecorrigeerde vragenlijst over interdisciplinaire samenwerking. De originele |IC-vragenlijst is te
vinden in het artikel van Bronstein et al. (1,2) De namen van de vijf componenten zijn cursief. Alle antwoorden werden
gecategoriseerd op een 5-punts Likert-schaal: helemaal eens(1), eens(2), neutraal(3), oneens(4) en totaal oneens(5). Er is een
extra optie "niet van toepassing" (6) toegevoegd.

Vragen in het Nederlands

Onderlinge afhankelijkheid

1. Ik maak gebruik van de specifieke expertise van mijn C/G-collega’s.

2. Ik geef consequent feedback aan mijn CJG-collega’s.

3. Mijn CIG-collega’s maken voor verschillende taken gebruik van mij en mijn vakgenoten.

41, Samenwerking met mijn CJG-collega’s is niet belangrijk voor mijn mogelijkheden om jeugdigen en ouders te helpen.

51. Mijn CIG-collega’s en ik communiceren zelden.

6. Mijn CJG-collega’s begrijpen het onderscheid tussen mijn rol en hun rol goed.

7t. Mijn CJG-collega’s verwijzen ouders en jeugdigen niet voor de passende redenen door naar mij.

8. Ik kan aangeven op welke terreinen mijn professionele rol zich onderscheidt van die van CJG-collega’s.

9. Ik zie het als een deel van mijn professionele rol om anderen met wie ik werk te ondersteunen in hun rol.

10. Mijn CJG-collega’s verwijzen vaak naar mij.

11t. Samenwerken met CIG-collega’s maakt geen onderdeel uit van mijn taakomschrijving.

12t. Mijn CJG-collega’s behandelen mij niet als een gelijke.

13. Mijn CJG-collega’s vinden dat zij zonder mij en mijn vakgenoten hun werk niet even goed kunnen doen.

Nieuw ontwikkelde professionele activiteiten

14. Uit het gezamenlijk werk van de verschillende disciplines binnen het C/G komen nieuwe onderscheidende programma’s
voort.

15. Protocollen en werkafspraken binnen het CIG weerspiegelen dat er samenwerking plaatsvindt tussen de verschillende
disciplines/organisaties.

16. Er bestaan formele procedures om de dialoog tussen professionals van de verschillende disciplines te faciliteren (bijv. In
gestructureerde gezamenlijke overleggen of casusbesprekingen).

17%. Ik ben me er niet van bewust dat er in mijn CJG (of op regionaal niveau) een project, task force of commissie is
ontstaan vanuit gezamenlijke inspanning tussen de disciplines/organisaties.

18. Werken met CIG-collega’s leidt tot resultaten die we alleen als vakgenoten niet hadden kunnen bereiken.

19. Uit mijn werk met CJG-collega’s komen creatieve resultaten voort die ik niet had kunnen voorspellen.

Flexibiliteit

20. Als het belangrijk is, ben ik bereid taken op te pakken die buiten mijn taakomschrijving vallen.

2171, Ik ben niet bereid autonomie in te leveren om bij te dragen aan het gemeenschappelijk oplossen van problemen.

22. Ik gebruik formele en informele manieren om met mijn CJG-collega’s problemen op te lossen.

231. Mijn CJG-collega’s houden op een rigide wijze vast aan hun taakomschrijving.

24. Mijn CJG-collega’s en ik werken op veel verschillende manieren met elkaar samen.

Gezamenlijke verantwoordelijkheid voor doelen

25. CJG-collega’s waar ik mee samenwerk moedigen betrokkenheid van familieleden bij begeleiding of
hulpverleningstrajecten aan.

261. Mijn CJG-collega’s zijn niet gemotiveerd om samen te werken.

27. Mijn CJG-collega’s spannen zich met mij in om conflicten te exploreren en op te lossen.

28. Wanneer collega’s van verschillende disciplines samen beslissingen nemen onderzoeken ze gestructureerd verschillende
oplossingsrichtingen.

29. Het contact met mijn CJG-collega’s vindt plaats in een klimaat waar ruimte is om van elkaar te verschillen en het
oneens te zijn.

30. Onze klanten (ouders/jongeren) nemen deel aan interdisciplinaire overleggen die hen betreffen.

31. Professionals van alle verschillende disciplines nemen verantwoordelijkheid voor het ontwikkelen van inhoudelijke
werkwijzen en protocollen.

32t. Bij het implementeren van inhoudelijke werkwijzen en protocollen doen niet alle disciplines binnen het CIG mee.

33. Professionals van de verschillende disciplines zijn rechtdoorzee als ze informatie delen met klanten (ouders/jongeren).

Reflectie op werkproces

34. Mijn CJG-collega’s en ik bespreken regelmatig verschillende strategieén om onze werkrelatie te verbeteren.

35. Mijn CIG-collega’s en ik spreken over manieren om andere professionals bij ons werk te betrekken.

3671. Mijn CJG-collega’s doen geen moeite om een positief klimaat te creéren binnen onze organisatie.

37. Ik ben optimistisch over de mogelijkheden van mijn C/G-collega’s om met mij te werken aan het oplossen van
problemen.

38. Ik help mijn CJG-collega’s om conflicten met andere professionals rechtstreeks bespreekbaar te maken.

39. Als er belemmeringen zijn om succesvol samen te werken is het net zo waarschijnlijk dat mijn CJG-collega’s dit aan de
orde stellen als dat ik het doe.

40. Mijn CJG-collega’s en ik spreken over onze professionele overeenkomsten en verschillen, zoals onze rol, competenties en
stereotypes.
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41t. Mijn CJG-collega’s en ik evalueren ons werk niet samen.

42. Ik bespreek samen met mijn CJG-collega’s in welke mate ieder van ons betrokken moet zijn bij een bepaalde casus.

tDeze vragen zijn omgekeerd geformuleerd, om de kans op responsbias te minimaliseren.
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Tabel 2: Exploratieve factoranalyse. Patroonmatrix. De tabel laat zien op welke factor elk item (V1-V42) wordt geladen.

Maximale waarschijnlijkheidsextractie, Promax-rotatie met Kaiser-normalisatie.

Factor

h

V1

0.553

V2

0.715

V3

0.618

V4

0.939

V5

0.608

V6

0.651

V7

0.725

V8

0.671

V9

0.373

V10

0.664

V11

0.622

V12

0.378

0.546

V13

0.507

V14

0.841

V15

0.645

V16

0.677

V17

0.687

0.415

V18

0.960

V19

0.474

0.322

V20

0.319

V21

0.395

V22

0.437

V23

0.731

V24

0.962

V25

0.434

0.352

V26t

V27

0.304

V28

0.650

V29

0.464

V30

0.627

V31

0.617

V32

0.476

V33

0.616

V34

0.826

V35

0.528

0.330

V36t

V37

0.357

0.347

V38

0.625

V39

0.666

0.365

V40

0.536

V41t

V42

0.556
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Cronbach's Alfa
Tabel 3 toont de resultaten van de Cronbach's Alpha-analyse voor zowel Bronstein's volledige 42-item

vragenlijst als elke afzonderlijke kerncomponent van de IIC. Cronbach's Alpha was 0,92 voor
Bronstein's 42-item vragenlijst. Voor de afzonderlijke componenten lag de Cronbach's Alpha tussen
0,72 (Nieuw ontwikkelde professionele activiteiten) en 0,82 (Reflectie op het proces). Alleen het
onderdeel Flexibiliteit scoorde lager met 0,53. Uit de analyse bleek dat geen enkele vraag in de
vertaalde vragenlijst Cronbach's Alpha na verwijdering verhoogde.

Tabel 3: Interne consistentie, gemeten met Cronbach's Alpha, voor de gehele vragenlijst.
en voor elk onderdeel afzonderlijk.

Bestanddeel N artikelen Cronbach's Alfa
Volledige lIC-vragenlijst 42 0.921
Onderlinge afhankelijkheid 13 0.788
Nieuw ontwikkelde professionele 6 0.724
Flexibiliteit 5 0.534
Collectief eigenaarschap van doelen 9 0.776
Reflectie op proces 9 0.822

Beschouwing
Het doel van dit onderzoek was om de betrouwbaarheid van de vertaalde IIC te toetsen in de context

van de zorg voor jeugd in Nederland. De componenten Onderlinge afhankelijkheid en Nieuw
ontwikkelde professionele activiteiten laten een goede interne consistentie en constructvaliditeit zien
in zowel EFA als Cronbach’s alfa. De componenten Collectief eigenaarschap van doelen en Reflectie op
het proces scoorden ook goed in de Cronbach’s alfa-analyse, maar laadden diffuus op verschillende
factoren in de EFA. Flexibiliteit scoorde zowel in de Cronbach’s alfa-analyse als in de EFA het laagst van
alle componenten. Vooral de diffuse lading op verschillende factoren van de drie laatstgenoemde
componenten week af van de bevindingen van Bronstein.

Vertaling
Bij het vertalen van de vragenlijst zijn we iets afgeweken van de richtlijn: De forward-vertaling werd

gemaakt door twee mensen samen, in plaats van onafhankelijk van elkaar. De terugvertaling werd
uitgevoerd en gecontroleerd door twee studenten met het hoogste taalvaardigheidsniveau in de
Engelse taal (Cambridge C2), in plaats van native speakers. De richtlijn beveelt onafhankelijke
vertalingen en een terugvertaling door een native speaker aan om een zo consistent mogelijke
vertaling te bereiken. Een onderzoek naar interdisciplinaire samenwerking tussen artsen van het
Uitvoeringsinstituut Werknemersverzekeringen en ggz-artsen van Holwerda en collega’s maakte
gebruik van een vertaling van dezelfde vragenlijst van Bronstein, maar dan in een andere context (189,
190). In dit onderzoek vond een forward-vertaling plaats door twee onderzoekers, een nabespreking
met een derde onderzoeker en een pretest onder tien professionals. Een vergelijking tussen beide
vertalingen leverde voor de strekking van de vragen geen noemenswaardige verschillen

op, hoewel geen van beide vertalingen strikt volgens de richtlijn tot stand is gekomen.

De factoranalyse
Uit de factoranalyse kwamen acht factoren, terwijl Bronstein en collega’s er vijf vonden. Daarbij

laadden de vragen over Onderlinge afhankelijkheid op factor 2 en 3 en de vragen over Nieuw

93



ontwikkelde professionele activiteiten op factor 1 en 4. De andere componenten laadden diffuus over
verschillende factoren. In het onderzoek van Bronstein laadden de vijf componenten duidelijker op
een, hooguit twee factoren. Hiervoor zijn een paar verklaringen te bedenken. In de eerste plaats is een
andere rotatiemethode gebruikt dan in het onderzoek van Bronstein, namelijk de Promax in plaats van
de Varimax. De reden daarvoor is dat verwacht werd dat de factoren zouden correleren. Bij toepassing
van andere rotatiemethoden bleek dat deze de resultaten van Bronstein niet beter benaderden. Ten
tweede heeft Bronstein met haar vragenlijst alleen uitvoerende professionals bevraagd, terwijl in

dit onderzoek ook ondersteunend personeel is geincludeerd. Deze keuze is gemaakt omdat zij als een
wezenlijk onderdeel van het multidisciplinaire team worden beschouwd. Datmaakte echter dat er een
antwoordoptie ‘weet ik niet/niet van toepassing’ moest worden toegevoegd. Zowel deze toevoeging
als het bevragen van ondersteunend personeel zou de factoranalyse hebben kunnen beinvloed. Bij het
herhalen van de factoranalyse met uitsluiting van de ondersteunende medewerkers of het als
‘missing’ bestempelen van de antwoordcategorie ‘weet ik niet/niet van toepassing’ kwam het
resultaat niet dichter bij dat van Bronstein. Ten slotte was de steekproef niet erg groot, wat de meest
waarschijnlijke verklaring voor het verschil lijkt te zijn. Voor een goede EFA zijn er voor ieder
individueel item in een vragenlijst vijf mensen in de steekproef nodig. Dat betekende dat de
steekproef ten minste n= 250 diende te zijn, terwijl het in werkelijkheid om een steekproef van n=118
ging. Omdat met deze kleine steekproefgrootte niet zeker was dat de factoranalyse voldoende
betrouwbaar was, en er ook geen mogelijkheid was om de steekproef nog te vergroten, is besloten de
factoren en bijpassende verdeling in componenten over te nemen van Bronstein. Voor deze vijf
componenten is de Cronbach’s alfa berekend.

Cronbach's Alfa
De scores van de Cronbach’s alfa waren hoog en kwamen sterk overeen met de scores uit het

onderzoek van Bronstein. Opvallend was de lage score voor Flexibiliteit, zowel in de vertaalde (0,53),
als in de originele (0,62) vragenlijst. Als de Cronbach’s alfa lager is dan 0,70 is de interne validiteit van
het construct onvoldoende. Kijkend naar de vragen die onder deze component vallen, lijkt het alsof
niet een, maar twee constructen gemeten worden. Het gaat niet alleen om flexibiliteit in
taakopvatting, maar ook om flexibiliteit bij het oplossen van vraagstukken. Bij het eerste speelt ook
mee in hoeverre professionals van het management de ruimte krijgen om flexibel met hun
taakopvatting om te gaan. In de CJG’s werken veel professionals die weliswaar geacht worden
zelfsturend te zijn, maar die afkomstig zijn uit een cultuur waar alles verantwoord moest worden aan
leidinggevenden en werkbegeleiders. Het al dan niet flexibel omgaan met het oplossen van
vraagstukken wordt ook mede door de organisatiecultuur bepaald, maar is veel meer
persoonsafhankelijk. Wij sluiten ons aan bij de conclusie van Bronstein dat flexibiliteit als construct in
de vragenlijst beter uitgewerkt moet worden. In andere onderzoeken waar de 1IC ook werd gebruikt
zijn Onderlinge afhankelijkheid en Flexibiliteit vaak samengenomen (5, 6). Dit wordt echter niet
ondersteund door de factoranalyse van Bronstein.

Conclusie

Dit onderzoek wijst erop dat de IIC consistend is vertaald naar en aangepast aan de context van de
zorg voor jeugd in Nederland en dat de vertaalde vragenlijst een betrouwbaar instrument is om
interdisciplinaire samenwerking in de zorg voor jeugd te meten. De uitkomsten van de nulmeting
ondersteunen deze aanname. Hoewel de resultaten in dit stadium van het onderzoek niet gedeeld
kunnen worden, bleken de uitkomsten grotendeels in lijn te zijn met hoe CIG-professionals op dit
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moment hun interdisciplinaire samenwerking ervaren. Met deze vertaalde vragenlijst is een
instrument beschikbaar waarmee een belangrijk aspect van kwaliteit van zorg in beeld kan worden
gebracht, zowel door JGZ-organisaties als door andere organisaties in de zorg voor jeugd. Wat het
onderdeel "Flexibiliteit" betreft, is verdere aanpassing van de vragenlijst noodzakelijk, aangezien de
interne consistentie te laag is en het samenvoegen van flexibiliteit met onderlinge afhankelijkheid niet
de beste oplossing lijkt. Daarnaast is herhaling van de EFA en Cronbach's Alpha met een grotere
onderzoeksgroep nodig om een definitief positieve uitspraak te doen over de constructvaliditeit van
de vertaalde vragenlijst. De laatste stappen in het proces zouden zijn om de validiteit en bruikbaarheid

verder te testen.
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Hoofdstuk 6: Versterking van de interdisciplinaire samenwerking
tussen CJG-medewerkers door gebruik van een gezamenlijk dossier;
een mixed methods interventiestudie.

Dit hoofdstuk is ingediend als: Benjamins J, de Vet E, Haveman-Nies A. (2023) Enhancing
interdisciplinary collaboration between youth care professionals using an electronic health record; a
mixed methods intervention study.
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Abstract

Doel: Het doel van dit onderzoek was om te onderzoeken of het gebruik van een gedeeld digitaal
kinddossier (Jeugddossier) de interdisciplinaire samenwerking tussen professionals in jeugdhulp en
jeugdgezondheidszorg versterkte.

Methoden: In een mixed methods onderzoek vulden twee deels overlappende steekproeven van
professionals vragenlijsten in véér de introductie van het Jeugddossier (n=117) en 24 maanden daarna
(n=127). Vijf componenten van interdisciplinaire samenwerking (onderlinge afhankelijkheid, nieuw
gecreéerde professionele activiteiten, flexibiliteit, collectief eigenaarschap van doelen en reflectie op
processen) werden beoordeeld. Halverwege de onderzoeksperiode werden focusgroepinterviews
gehouden met 12 professionals, waarbij werd onderzocht hoe het Jeugddossier bijdroeg aan
interdisciplinaire samenwerking.

Resultaten: Professionals rapporteerden significant positiever over flexibiliteit na introductie van het
Jeugddossier dan daarvoor. Voor de andere onderdelen van samenwerking scoorden professionals
iets, maar niet significant, positiever. Focusgroep deelnemers meldden dat het gebruik van het
Jeugddossier hun gevoel van 'onderlinge afhankelijkheid' en 'collectief eigenaarschap van doelen’
versterkte en bijdroeg aan 'nieuw gecreéerde professionele activiteiten'. Op baseline verschilde de
mate van interdisciplinaire samenwerking tussen organisaties. Deelnemers aan de focusgroep
bevestigden deze verschillen en schreven ze toe aan verschillen in facilitering van interdisciplinaire
samenwerking.

Conclusie: Dit onderzoek wijst erop dat het gebruik van het Jeugddossier interdisciplinaire
samenwerking kan bevorderen. Organisatorische verschillen onderstrepen dat het implementeren van
een gedeeld digitaal dossier alleen niet voldoende is: een gedeelde visie en organisatiefaciliteiten zijn
nodig om de interdisciplinaire samenwerking verder te versterken.
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Introductie

Interdisciplinaire samenwerking wordt als cruciaal beschouwd in gezondheidszorg en welzijn om
goede kwaliteit van zorg te bieden. De meeste westerse landen worden geconfronteerd met een
toenemende complexiteit van gezondheidsproblemen die alleen effectief kunnen worden aangepakt
in samenwerking tussen medische en niet-medische professionals (191). Het benaderen van complexe
problemen vanuit elk domein afzonderlijk kan leiden tot versnipperde zorg en stijgende kosten. Dit
speelt nadrukkelijk in volwassenen gezondheidszorg, waar comorbiditeit een multidisciplinaire aanpak
vereist. In de zorg voor jeugdigen en jeugdhulp wordt interdisciplinaire samenwerking echter ook
urgent: kinderen en gezinnen worden geconfronteerd met complexe problemen die samenhangen
met verschillende leefdomeinen, zoals onderwijs, gezin en het maatschappelijk domein (192).
Interdisciplinaire samenwerking in de gezondheidszorg kan worden gedefinieerd als een
interpersoonlijk proces tussen zorgprofessionals uit meerdere disciplines, die doelstellingen,
besluitvorming, verantwoordelijkheid en macht delen, en die samenwerken om doelen te bereiken die
niet haalbaar zouden zijn door één discipline alleen (193, 194).

Er zijn verschillende modellen ontwikkeld om interdisciplinaire samenwerking te beschrijven. In dit

Professional Role Structural Characteristics

\ /

Interdisciplinary collaboration

Interdependence
Newly Created Professional Activities
Flexibility
Collective Ownership of Goals
Reflection on Process

/ \

Personal Characteristics History of Collaboration

Figuur 1: Model voor interdisciplinaire samenwerking [Bronstein, 2003]

artikel gebruiken we het veel geciteerde model van Bronstein et al., dat is ontwikkeld in de
Amerikaanse context van maatschappelijk werk (81). Dit model (figuur 1) is gebaseerd op
multidisciplinaire samenwerkingstheorie, theorie van integratie van diensten, roltheorie en
ecologische systeemtheorie en onderscheidt vijf kerncomponenten van interdisciplinaire
samenwerking: 1) onderlinge afhankelijkheid, wat duidt op professionals die van elkaar afhankelijk zijn
om hun doelen te bereiken. Wanneer een kind bijvoorbeeld wordt gediagnosticeerd met attention-
deficit / hyperactivity disorder (ADHD), schrijft een arts medicatie voor naast opvoedtraining voor
ouders (PTBM), gegeven door een gedragstherapeut, en interventies op school door docenten (195).
2) Nieuw gecreéerde professionele activiteiten, duidend op samenwerkingsprogramma's of structuren
die professionals ontwikkelen doelen te bereiken die ze niet zelfstandig hadden kunnen bereiken. In
het geval van ADHD-patiénten informeren multidisciplinaire richtlijnen professionals over elkaars rol
en helpen hen gebruik te maken van elkaars competenties (195). 3) Flexibiliteit verwijst naar
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opzettelijke rolvervaging. In tegenstelling tot het strikt volgen van de richtlijnen, kunnen professionals
er ook voor kiezen om iets extra's of iets anders te doen, wanneer dat op dit specifieke moment nuttig
zou zijn voor deze specifieke patiént. 4) Collectief eigenaarschap van doelen duidt op een gedeeld
gevoel van verantwoordelijkheid om gezamenlijke doelen te bereiken. Een gezamenlijk doel kan de
gezondheid zijn van de groep patiénten waar professionals samen voor zorgen, ieder vanuit hun eigen
perspectief. 5) Reflectie op het proces, verwijst naar hoe professionals nadenken en praten over hun
samenwerking om het samenwerkingsproces te verbeteren (81). Het model van Bronstein definieerde
vier factoren die van invloed kunnen zijn op de mate van interdisciplinaire samenwerking: 1. hoe
professionals hun 'professionele rol' ervaren en definiéren; 2. de structurele kenmerken van het werk
van een professional, zoals werkdruk, een samenwerking bevorderende cultuur, professionele
autonomie, en hoe organisaties samenwerking met tijd en ruimte faciliteren; 3. persoonlijke
kenmerken van professionals; 4. of professionals een geschiedenis van en positieve ervaringen
hebben met interdisciplinaire samenwerking.

Uit onderzoek blijkt dat interdisciplinaire samenwerking kan worden versterkt door interdisciplinair
gebruik van digitale gezondheidsdossiers. In het bijzonder zou het delen van informatie en kennis en
het opstellen van gezamenlijke zorgplannen in zo'n interdisciplinair gebruikt digitaal dossier de
kwaliteit van de zorg kunnen verbeteren (38-40). Aan de andere kant wijzen sommige studies erop dat
digitale gezondheidsdossiers ook de samenwerking kunnen belemmeren, vanwege onjuiste registratie
of een mismatch met werkprocessen (196, 197).

Hoewel er een toenemende hoeveelheid literatuur is over het effect van het gebruik van digitale
gezondheidsdossiers, zijn er weinig studies over het gebruik van interdisciplinaire digitale dossiers

voor jongeren, voornamelijk vanwege de privacyvraagstukken die het gebruik van digitale dossiers in
deze leeftijdsgroep oproepen (52). In de regio Noord-Veluwe hebben jeugdhulporganisaties echter de
handen ineengeslagen om deze privacyvraagstukken aan te pakken en een interdisciplinair
gezondheidsdossier te bouwen voor jeugdhulp en jeugdgezondheidszorg. Dit digitale kinddossier,
verder aangeduid als Jeugddossier, heeft als doel de zorg voor kinderen en jongeren in de regio te
integreren. In Nederland is interdisciplinair gebruik van een digital gezondheidsdossier tussen
jeugdgezondheidszorg (JGZ) en kinderzorg uniek, net als een volledig transparant dossier voor
kinderen en jeugdigen. Hoewel het Jeugddossier een unieke kans biedt om registratie door
verschillende disciplines te combineren in één cliénttoegankelijk systeem, is het nog onbekend of de
inzet van het Jeugddossier de samenwerking tussen die disciplines zal versterken.

Het doel van ons onderzoek is dan ook om te onderzoeken of het gebruik van het Jeugddossier
bijdraagt aan interdisciplinaire samenwerking tussen professionals in de jeugdhulp en de
jeugdgezondheidszorg. Verder willen we bijdragen aan de kennis over interdisciplinair gebruik van
digitale gezondheidsdossiers bij gezinnen en jongeren.

Methoden

Context

Nederland heeft een preventief systeem voor jeugdgezondheidszorg (JGZ), geborgd in wetgeving voor
publieke zorg ( 65). Ruim 90% van alle Nederlandse kinderen maakt gebruik van het volledig gratis
programma, bestaande uit 10 bezoeken in het eerste jaar, 5 bezoeken tussen 1 en 4 jaaren 5
bezoeken tussen 4 en 18 jaar. JGZ-professionals hebben een rol in het voorkomen en vroegtijdig
signaleren van zowel lichamelijke als sociale problemen, waarbij zonodig wordt verwezen naar de
eerste- of tweedelijns gezondheidszorg, geestelijke gezondheidszorg of jeugdhulp. Ongeveer 10% van
alle kinderen krijgt Jeugdhulp of Jeugd-GGZ, vanwege psychiatrische, psychosociale, of gedrags-
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problematiek (66). Nederlandse gemeenten zijn verantwoordelijk voor zowel JGZ als jeugdhulp aan
alle kinderen.

In de regio Noord-Veluwe hebben zes gemeenten opdracht gegeven aan twee JGZ-organisaties en één
organisatie voor om hun dienstenaanbod te integreren in Centra voor Jeugd en Gezin (CIG's). Samen
bieden zij preventieve zorg aan de 38.000 kinderen van 0-18 jaar in de regio en bieden zij extra
Jeugdhulp waar nodig. Een JGZ-organisatie biedt JGZ aan kinderen van 0-4 jaar (JGZ 0-4), de andere
JGZ-organisatie biedt JGZ aan jeugdigen van 4-18 jaar (JGZ 4-18). Tijdens dit onderzoek werkten 58
professionals in JGZ 0-4 en 18 professionals in JGZ 4-18. Het aantal Jeugd- en gezinswerkers steeg van
60 naar 80 professionals, door een toenemende vraag naar Jeugdhulp. CIG-professionals bestonden
uit een mix van kinderartsen, kinderverpleegkundigen, jeugdhulpwerkers met verschillende
achtergronden (bijvoorbeeld maatschappelijk werk, geestelijke gezondheidszorg of
kinderbescherming), verder aangeduid als 'niet-administratieve professionals'. De CIG-teams werden
aangevuld met administratieve professionals zoals CB-assistentes, secretaresses, screeners en
planners.

Interventie
Om de integratie van JGZ en jeugdhulp te bevorderen, is een digitaal kinddossier ontwikkeld

(Jeugddossier), dat door alle CIG-professionals wordt gebruikt. Professionals hadden alleen toegang
tot dossiers van kinderen bij wie ze betrokken waren. In het Jeugddossier hadden ze alleen toegang
tot die informatie die relevant was om hun werk te doen. Ouders en jongeren van 12 jaar en ouder
hadden toegang tot een klantportaal waar ze de volledige inhoud van hun dossier konden lezen. Het
klantportaal had een ‘viewlog’ waarin ouders en jongeren konden zien welke professional toegang had
tot hun dossier.

Onderzoeksopzet
Eris gekozen voor een mixed methods onderzoeksopzet met een verklarende sequentiéle

benadering. Alle CIG-professionals werden uitgenodigd om een pre-test vragenlijst in te vullen
voorafgaand aan de introductie van het Jeugddossier, gevolgd door post-test vragenlijsten op 5 en 24
maanden na implementatie. Vanwege de lage respons als gevolg van COVID (n=67) werd de eerste
post-test vragenlijst uiteindelijk uitgesloten van het onderzoek. Halverwege het onderzoek zijn twee
focusgroepinterviews gehouden met een selectie van professionals. De gegevens werden verzameld
tussen november 2018 en september 2021.

Onderzoekspopulatie en inclusie
We hebben alle professionals die werkzaam zijn in de CJG's (N=135) opgenomen en hen uitgenodigd

om de online pre-test vragenlijst in te vullen. Twee jaar na de introductie van het Jeugddossier werden
alle CJG-professionals (N=157) uitgenodigd om de post-test vragenlijst in te vullen. Door
personeelsverloop overlapten de steekproeven elkaar gedeeltelijk.

Voor de focusgroep interviews waren alle CIG-professionals uitgenodigd. Uit de deelnemers die hun
interesse kenbaar maakten, werden twee groepen (n = 12) geselecteerd door middel van doelgerichte
steekproeven, waarbij ervoor werd gezorgd dat focusgroepen alle betrokken beroepen en organisaties
vertegenwoordigden, zowel mannen als vrouwen, met verschillende werkervaringsniveaus.
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Metingen

Om interdisciplinaire samenwerking te meten, vertaalden we de Index for Interdisciplinary
Collaboration (lIC), een gevalideerde vragenlijst met 42 vragen van Bronstein et al (80, 198). De
oorspronkelijke vragenlijst is ontwikkeld en gevalideerd onder maatschappelijk werkers om
interdisciplinaire samenwerking met andere disciplines te onderzoeken. De vragenlijst was gebaseerd
op Bronstein's model voor interdisciplinaire samenwerking (figuur 1), inclusief Bronstein's vijf
componenten van samenwerking: onderlinge afhankelijkheid (13 items), nieuw gecreéerde
professionele activiteiten (6 items), flexibiliteit (5 items), collectief eigendom van doelen (9 items) en
reflectie op proces (9 items) (80). Voor het onderhavige onderzoek is de formulering van de vragenlijst
aangepast aan de context van de Nederlandse jeugdhulp [zie bijlage 1] (198). In de oorspronkelijke
vragenlijst vertoonden alle componenten een goede interne consistentie (a=0,75-0,82) behalve
flexibiliteit (a=0,62). Omdat de Cronbach’s alpha scores in onze studie vergelijkbaar waren met de
studie van Bronstein, berekenden we gemiddelde scores voor elk van de vijf componenten en één
voor de hele vragenlijst. De gemiddelde scores werden berekend wanneer ten minste 2/3 van de
vragen voor dat onderdeel was ingevuld (198). De vertaalde IIC gebruikte een 5-punts Likert-schaal,
gerangschikt van 1 (‘'helemaal mee eens') tot 5 (‘helemaal mee oneens'). Verschillende vragen werden
omgekeerd geformuleerd om respons bias te verminderen (80). Alle scores van positief
geformuleerde vragen werden omgekeerd gecodeerd zodat hogere scores een positievere houding
ten opzichte van interdisciplinaire samenwerking weerspiegelden. We hebben ook de
antwoordcategorie 'niet van toepassing' toegevoegd.

Een open vraag over samenwerkingservaringen en vragen over sociaal-demografische kenmerken
zoals geslacht, leeftijd, organisatie, beroep en werkervaring werd aan de vragenlijst toegevoegd.

Focusgroep interviews
Een semi-gestructureerde vragenlijst [Bijlage 2], gebaseerd op Bronsteins model voor interdisciplinaire

samenwerking, was de basis voor de interviews (81). De vragenlijst ging in op ervaringen met het
Jeugddossier in het algemeen en op de relatie tussen gebruik van het Jeugddossier en
interdisciplinaire samenwerking. Bijvoorbeeld werd gevraagd of en hoe het gebruik van het
Jeugddossier van invloed was op de uitwisseling van informatie, harmonisatie van werkprocessen,
taakflexibiliteit en gedeeld eigenaarschap van doelen.

Om moderator bias te beperken werden de focugroep interviews begeleid door een ervaren
moderator met kennis van de visie in de regio maar zonder link met de ontwikkeling van het
Jeugddossier (199, 200). Ze werd bijgestaan door de hoofdauteur als observator en een
onderzoeksassistent als notulist. De duur van beide focusgroep interviews was ongeveer 90 minuten.
Er werd een geluidsopname gemaakt van de interviews die verbatim werd getranscribeerd. Daarna
werd een ‘member check’ uitgevoerd met alle deelnemers om het transcript te beoordelen op
correctheid.

Data-analyse
Kwantitatieve gegevens verzameld in de online vragenlijst werden geanalyseerd met behulp van IBM

SPSS Statistics, versie 27. Beschrijvende statistiek werd gebruikt om de sociaal-demografische
kenmerken van de deelnemers te beschrijven. Verschillen in de sociaal-demografische kenmerken van
de respondenten tussen pre-test en post-test metingen werden getoetst met behulp van Pearson's
Chi-square toetsen.
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Ontbrekende datapatronen werden geanalyseerd en vergeleken tussen administratieve en niet-
administratieve professionals, waaruit bleek dat administratieve professionals significant vaker
reageerden met 'niet van toepassing' dan niet-administratieve professionals (8,4 versus 2,5 keer in de
42-item vragenlijst, p<0,001). Bovendien meldden de meeste administratieve professionals dat de
vragen voor hen niet relevant waren omdat ze niet samenwerkten met hun collega's. Daarom werden
administratieve professionals uitgesloten van verdere analyses.

Vervolgens werd een lineair mixed model gebruikt om het verschil tussen pre-test en post-
testresultaten te analyseren voor niet-administratieve professionals, met organisatie, gemeente, tijd
en de interactie tussen tijd en gemeente en tussen tijd en organisatie als fixed factors. Respondent-ID
werd opgenomen als random factor. Hoewel functie, discipline en werkervaring op grond van het
model van Bronstein beinvloedende factoren leken te zijn (figuur 1), droegen deze variabelen niet bij
aan het model en werden daarom niet opgenomen ( 81).

Kwalitatieve gegevens werden geanalyseerd in Atlas.Tl, versie 8 en 9. Drie onderzoekers voerden een
thematische analyse uit, gebaseerd op Bronsteins model voor interdisciplinaire samenwerking.

Twee onafhankelijke onderzoekers codeerden elk transcript van het interview in een combinatie van
inductieve en deductieve codering. In een iteratief proces tussen codeerders werden verschillen in
codering besproken en thema's gegenereerd. Vervolgens werd de thema-interpretatie met alle
auteurs besproken en werden kleine wijzigingen aangebracht.

Data-integratie

Gegevens werden geintegreerd met behulp van een narratieve benadering, waarbij gegevens werden
verbonden en samengevoegd en verder werd voortgebouwd op eerdere uitkomsten (201). De
gegevens werden met elkaar verbonden door respondenten van de vragenlijst te werven om deel te
nemen aan de focusgroepen (201). Verder bouwen op gegevens gebeurde door de topic list voor de
focusgroep interviews te baseren op uitkomsten van de vragenlijsten (201). We hebben gegevens
samengevoegd toen we resultaten van kwantitatieve en kwalitatieve analyses bij elkaar brachten en
vergeleken om vervolgens tot een samenhangende conclusie te komen (201).

Ethische overwegingen en ethische goedkeuring
Het onderzoek is uitgevoerd in overeenstemming met relevante richtlijnen en voorschriften, zoals de

Nederlandse Gedragscode voor de Wetenschapsbeoefening. Op grond hiervan is het
onderzoeksprotocol goedgekeurd door de Ethische Commissie Sociale Wetenschappen van
Wageningen University, erkenningsnummer 2018-24-Benjamins. Alle respondenten van vragenlijsten
en deelnemers aan focusgroepen ontvingen vooraf een uitnodiging met informatie over het
onderzoek. Respondenten van de vragenlijst gaven een schriftelijke geinformeerde toestemming
nadat informatie over het onderzoek was gegeven. Deelnemers aan de focusgroepen gaven een
expliciete mondelinge geinformeerde toestemming aan het begin van het focusgroep interview. Elk
interview werd opgenomen en woordelijk getranscribeerd, inclusief de mondelinge geinformeerde
toestemming. Beide procedures werden goedgekeurd door de ethische commissie.

Resultaten

Algemene kenmerken van de steekproef
De responspercentages in pre-test en post-test waren respectievelijk 87% (n =117) en 81% (n = 127) van

alle professionals (figuur 2). Een groep van 73 professionals vulde beide vragenlijsten in.
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Cijfer 5: Inclusiestroomdiagram voor respondenten van de vragenlijst

Hoewel de beroepspopulatie in de periode van 2 jaar aanzienlijk was veranderd als gevolg van een
sterke wisseling van collega’s, waren de kenmerken van de respondenten voor beide metingen

grotendeels vergelijkbaar (tabel 1).

Tafel 6: Kenmerken van respondenten, in pre-test en post-test, met absolute aantallen en percentages.

Pre-test  Post-test Vrijheidsgraden, Tweezijdige
N=117 (%) N=127 (%) Pearson x? p-waarde

Geslacht 033 0.86
mannelijk 9(7.7) 9(7.1)

vrouwelijk 108 (92.3) 118(92.9)

Werkervaring 2,2.85 0.24
0-10 jaar 41(35:0) 57(44.9)

10-20 jaar 45(38.5) 45 (35.4)

>20 jaar 31(26.5)  25(19.7)

Beroep 7,1.52 0.98
Assistent? 12 (10.3) 11(8.7)

Gedragsdeskundige 4(3.4) 8(6.3)

Jeugdarts 11(9.4) 10 (7.9)

Jeugd- en gezinswerker 58 (49.6) 62 (48.8)

Jeugdverpleegkundige  25(21.4) 28(22.0)

Logopedist 2(1.7) 2(1.6)

Screener? 3(2.6) 3(2.4)
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Teamondersteuner? 2(1.7) 3(2.4)

Discipline 2,0.127 0.94
Administratief? 17 (14.5) 17 (13.4)

Jeugdhulp 62 (53.0) 70(55.1)

Jeugdgezondheidszorg 38 (32.5) 40 (31.5)

Organisatie 2,0.01 0.97
1GZ 4-18 14 (12.0)  15(11.8)

JGZ0-4 41(35.0) 44(34.6)

Jeugdhulp 62 (53.0) 68(53.5)

Gemeente 5,1.44 0.92
Oldebroek 17 (14.5) 24(18.9)

Elburg 18(15.4) 18(14.2)

Nunspeet 20(17.1) 24 (18.9)

Harderwijk 37(31.6) 39(30.7)

Ermelo 21(17.9) 18(14.2)

Putten 4(3.4) 4(3.1)

aNiet-administratieve professionals, uitgenodigd voor vragenlijst en achteraf uitgesloten op basis van ontbrekende gegevenspatroonanalyse.

Zelfgerapporteerde interdisciplinaire samenwerking
Bij vergelijking van de algemene gemiddelde score rapporteerden niet-administratieve professionals

iets positiever over interdisciplinaire samenwerking na introductie van het Jeugddossier (n = 106,
Estimated Marginal Means (EMM) = 3,93, 95% Cl = 3,82-4,04) dan ervoor (n =97, EMM = 3,85, 95% ClI
= 3,74-3,95), hoewel het verschil niet statistisch significant was F (1, 105,9) = 1,70, p = 0,19 (tabel 2).
Vergelijkbare uitkomsten werden gevonden voor de afzonderlijke componenten van interdisciplinaire
samenwerking. Professionals rapporteerden significant positiever over flexibiliteit na introductie van
het Jeugddossier (n=106, EMM=4,00, 95%CI|=3,86-4,14) dan ervoor (n=97, EMM=3,79, 95%Cl=3,65-
3,92), F (1, 100,7)=1,97, p=0,05, terwijl de beoordeling van de andere componenten iets maar niet
significant verbeterde.

Significante verschillen in zelfgerapporteerde samenwerking werden gevonden tussen organisaties,
F(2, 134,0) = 7,17, p=0,001, en tussen gemeenten, F(4.130,8) = 3,80, p=0,006, védr invoering van het
Jeugddossier. Professionals in de JGZ 4-18 rapporteerden significant minder positief (EMM=3,57,
95%Cl|=3,31-3,82) over interdisciplinaire samenwerking dan jeugdhulpwerkers (EMM=4,05,
95%Cl|=3,94-4,15). En professionals uit de gemeente Oldebroek toonden een positievere houding ten
opzichte van interdisciplinaire samenwerking (EMM=4,14, 95% Cl=3,93-4,36) dan professionals uit de
gemeenten Nunspeet (EMM=3,69, 95% Cl = 3,48-3,90) en Harderwijk (EMM=3,69, 95% C|=3,53-3,85).
Er werden geen significante verschillen in algemene gemiddelde score en afzonderlijke componenten

tussen pre-test en post-test gevonden voor een enkele organisatie of gemeente.

Tabel 2 Totaal- en componentscores van interdisciplinaire samenwerking voor en na introductie van EBPR-Jeugd,
gepresenteerd per organisatie, gemeente en de totale onderzoekspopulatie.

Verschil pre-
test/post-
Pre-test Post-test test

F (df-teller, df-
n EMM?* (95% BI) n EMM* (95% BI) noemer), p-waarde

Samenwerking in het
algemeen 97 3.85(3.74-3.95) 106 3.93(3.82-4.04) 1.70(1, 105.9), 0.19
Interdependentie

98 4.02 (3.92-4.13) 107 4.08 (3.97-4.18) 0.60(1, 110.2), 0.44
Nieuw gecreéerd
professionele 92 3.70 (3.54-3.86) 101 3.80 (3.65-3.95) 0.94(1,126.7), 0.33
activiteiten
Flexibiliteit® 97 3.79(3.65-3.92) 106 4.00 (3.86-4.14) 1.97 (1,100.7),0.05
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Collectief
Eigenaarschap van 91 3.82(3.65-3.98) 102 3.93(3.78-4.09) 1.38(1,112.7),0.24
doelen
Reflectie op het 9% 3.72 (3.56-3.87) 104 3.93(3.68-3.98) 1.49(1,119.6), 0.23
proces
n EMM* (95% BI) n EMM* (95% BI)
Organisatie
JGZ 4-18°¢<| 10 3.57(3.31-3.82) 12 3.74 (3.50-3.98)
JGZ 0-4b | 25 3.92 (3.76-4.09) 26 4.00 (3.84-4.16)
Jeugdhulpe | 62 4.05 (3.94-4.15) 68 4.06 (3.96-4.16)
Gemeente
Oldebroekde | 14 4.14 (3.93-4.36) 22 4.06 (3.86-4.25)
Elburg | 15 3.91(3.69-4.12) 15 3.95(3.72-4.17)
Nunspeet? | 16 3.69 (3.48-3.90) 20 3.81(3.62-4.01)
Harderwijkd | 30 3.69 (3.53-3.85) 34 3.80(3.65-3.94)
Ermelo/Putten | 22 3.80(3.61-3.99) 15 4.00 (3.82-4.24)

a: significant verschil tussen pre-test en post-test meting, 2-zijdige p-waarde = 0,05, zoals getoetst met Bonferroni post-hoc
b-e: significant verschil tussen deze subgroepen, 2-zijdige p-waarde<0,05, zoals getoetst met Bonferroni post-hoc

*: Estimated Marginal Means (EMM) werden berekend in een lineair mixed model analyse, inclusief organisatie, gemeente,
tijd, interactie tussen tijd en gemeente, en interactie tussen tijd en organisatie als vaste factoren, en ID als random factor.

Focusgroep interviews en kwalitatieve data uit de vragenlijst
Bij het analyseren van de kwalitatieve gegevens ontdekten we dat het gebruik van het Jeugddossier

bijdroeg aan drie van de vijf componenten uit het model van Bronstein. "Onderlinge afhankelijkheid",
"collectief eigenaarschap van doelen" en "nieuw gecreéerde activiteiten" werden beinvloed door het
gebruik van het Jeugddossier, terwijl "flexibiliteit" en "reflectie op het proces" niet werden beinvloed
door het gebruik van het Jeugddossier. Daarnaast kwam ook de bijdragende factor 'structurele
kenmerken' als relevant thema naar voren.

Onderlinge afhankelijkheid: Professionals meldden dat het gebruik van het Jeugddossier hun gevoel

van onderlinge afhankelijkheid versterkte, meestal op een praktische manier. Doordat het systeem het
delen van benodigde kennis en informatie faciliteerde, voelden professionals zich meer bewust van
elkaars expertise en kennis. Hierdoor bleken ze elkaar beter aan te vullen in het zorgproces. Het direct
hebben van toegang tot relevante informatie over 'wie doet wat in dit geval' droeg bij aan de
efficiéntie, net als de mogelijkheid om informatie over te dragen tussen disciplines zonder contact met
elkaar op te nemen. Sommige professionals gebruikten echter niet alle informatie in het Jeugddossier
omdat ze zich niet vrij voelden om informatie te lezen die door andere disciplines was toegevoegd.

"Het is belangrijk dat we als collega's in het Centrum voor Jeugd en Gezin elkaar kennen en elkaars
werk- en professionele rollen kennen, gebruik maken van elkaars expertise, elkaar betrekken waar
nodig en bijdragen aan elkaars kracht."

[Jeugd- en gezinswerker, Pre-test vragenlijst; 6:41]

"Ik hoef het dossier niet over te dragen naar JGZ 4-18 als een kind 4 jaar oud is. En als ik informatie
nodig heb over een ouder kind, hoef ik niet naar mijn GGD-collega te mailen om het haar te vragen,
omdat ik het zelf kan vinden met toestemming van ouders."

[JGZ Verpleegkundige, Focusgroep interview 1; 2:4]

Nieuw gecreéerde professionele activiteiten: Het ontwikkelen en implementeren van het Jeugddossier

samen met alle verschillende disciplines in de CIG-teams werd beschouwd als een zeer impactvolle
nieuw gecreéerde professionele activiteit. Deelnemers aan de focusgroep meldden dat het
ontwikkelen en gebruiken van het Jeugddossier hen hielp te beseffen hoe werkprocessen en
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procedures verschilden tussen de drie organisaties. Daardoor voelden ze urgentie om meer nieuw
gecreéerde professionele activiteiten te ontwikkelen, zoals het synchroniseren van werkprocessen en
registratiegewoonten, en het verduidelijken en beschrijven van elkaars rol en taken in die processen.

"... soms melden zij (verpleegkundigen) cliéntvragen in het Jeugddossier en soms niet. Daar zijn we het
niet duidelijk over eens. Ik zou heel graag een handreiking hebben waarin we een aantal uitspraken
hebben gedaan: zo hebben we afgesproken om samen te werken.'

[JGZ-arts, Focusgroepinterview 2; 4:195]

Collectief eigenaarschap van doelen: Omdat het Jeugddossier de mogelijkheid bood om een

gezamenlijk zorgplan voor een kind of een gezin te maken, waarbij verschillende disciplines betrokken
konden worden, vonden professionals dat het Jeugddossier bijdroeg aan een collectief eigenaarschap
van deze zorgplannen. Elke professional kon zijn eigen acties registreren en toevoegen aan hetzelfde
plan. Dit was in lijn met de regionale doelstelling om 'één plan voor elk gezin' te maken in plaats van
afzonderlijke plannen vanuit het eigen perspectief van elke professional. Bovendien beschouwden
professionals de transparantie van een volledig voor cliénten toegankelijk gezondheidsdossier als
ondersteunend voor de werkrelatie tussen cliént en professional, waardoor meer gelijkheid werd
gecreéerd en meer verantwoordelijkheid voor cliéenten werd gegeven dan voorheen. Daardoor werd
het eigenaarschap van zorgplannen en -doelen niet alleen gedeeld tussen verschillende professionals,
maar ook tussen cliént en professional.

'k denk dat het (Jeugddossier) een heel krachtig instrument kan zijn om samen te werken met ouders
en de verantwoordelijkheid te laten waar die hoort.’
[Jeugd- en gezinswerker, Focusgroepinterview 1, 2:67]

Flexibiliteit: Veranderingen in flexibiliteit, zoals beschreven door deelnemers aan de focusgroep,
waren eerder gerelateerd aan organisatorische faciliteiten dan aan het gebruik van het Jeugddossier.
Jeugdhulpprofessionals meldden een gebrek aan flexibiliteit bij JGZ-collega's bij het plannen van
interdisciplinaire bijeenkomsten. Het bijwonen van deze bijeenkomsten was niet verplicht en werd
niet voor elke betrokken organisatie in gelijke mate gefaciliteerd.

YGZ 4-18 collega’s hebben vaste werkdagen en roosters die niet flexibel zijn. Dat betekent dat we als
jeugdhulpwerkers nog flexibeler moeten zijn en op onze vrije dag naar kantoor moeten komen.'
[Jeugd- en gezinswerker, Post-test vragenlijst, 8:31]

Reflectie op proces: Het gebruik van het Jeugddossier had niet geleid tot reflectie op het gebruik van

het Jeugddossier zelf of over het inzetten van het Jeugddossier om samenwerkingsprocessen te
bevorderen. De behoefte aan reflectie werd echter duidelijk tijdens het focusgroep interview, toen
deelnemers concludeerden dat ze de match tussen systeem, visie op jeugdhulp en werkprocessen niet
konden maken. Ze waren unaniem van mening dat dit gebrek aan kennis maakte dat ze potentieel van
het Jeugddossier om interdisciplinaire samenwerking te versterken niet goed benutten.

'‘Dat bevestigt de noodzaak van training, niet alleen over hoe het systeem werkt, op welke knoppen je
moet drukken, maar ook hoe we het gebruiken. Hoe synchroniseren we onze werkprocessen, hoe
rapporteren we correct...' [Gedragswetenschapper, Focusgroepinterview 2, 4:131]
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Structurele kenmerken: Belemmeringen die door professionals werden gerapporteerd, werden

voornamelijk geassocieerd met de factor 'structurele kenmerken' in het model van Bronstein. Over
het algemeen noemden professionals tijdgebrek als een belangrijke barriere voor interdisciplinaire
samenwerking. Vooral in de vragenlijsten meldden professionals (n=14) dat hun samenwerking met
JGZ 4-18 professionals beperkt was, omdat deze collega's door hun organisatie minder gefaciliteerd
werden om samen te werken met andere disciplines dan JGZ 0-4 professionals en jeugdhulpwerkers.
Professionals vonden dat de JGZ 4-18-organisatie hun professionals niet genoeg tijd gaf, noch
flexibiliteit in hun werkschema's, om deel te nemen aan vergaderingen met hun collega's uit andere
disciplines. Bovendien werkten JGZ 4-18-professionals voornamelijk op scholen en niet op de CJG
locatie, waardoor de mogelijkheid elkaar te ontmoeten beperkt was, wat werd gemeld als een andere
barriére voor interdisciplinaire samenwerking.

Ten slotte zei men dat 'deel uitmaken van meerdere teams' een barriere was voor samenwerking,
omdat professionals hun aandacht moesten verdelen tussen verschillende teams.

'Werken in hetzelfde gebouw helpt om elkaar sneller te vinden en elkaars kwaliteiten te kennen. Ik vind
het lastig dat er moederbedrijven achter de drie organisaties zitten die hun werking vormgeven
processen op een andere manier dan het Centrum voor Jeugd en Gezin doet.'
[Onbekend, Post-test vragenlijst 8:23,24]

Discussie

Algemeen

Met deze studie onderzochten we of het gebruik van het Jeugddossier heeft bijgedragen aan
interdisciplinaire samenwerking tussen professionals in de jeugdhulp en de jeugdgezondheidszorg.
Hoewel een significant effect van het gebruik van het Jeugddossier op interdisciplinaire samenwerking
alleen werd gevonden voor de component flexibiliteit, werd de algemeen licht positieve trend
bevestigd in de uitkomsten van de focusgroep interviews. Hier kwam naar voren dat het gebruik van
het Jeugddossier bijdroeg aan het gevoel van 'onderlinge afhankelijkheid' van professionals, 'collectief
eigenaarschap' van zorgplannen en 'nieuw gecreéerde professionele activiteiten'. Daarnaast
bevestigden de kwalitatieve gegevens de verschillen tussen organisaties en gemeenten die in de
vragenlijsten werden gevonden en gingen ze dieper in op de redenen voor het verschil tussen
organisaties, zoals bijvoorbeeld de verschillen in faciliteren van interdisciplinaire samenwerking.
Vergelijking met eerder onderzoek

Met uitzondering van de component 'flexibiliteit' werd geen enkel onderdeel na invoering van het
Jeugddossier significant hoger beoordeeld dan voorheen, hoewel alle componenten een licht
positieve trend vertoonden. Fukkink en van Verseveld onderzochten de groei in interprofessionele
samenwerking tussen jeugdhulp, basisonderwijs en jeugdhulp, analyseerden vier componenten van
Bronsteins IIC en vonden wel een significante toename voor de componenten 'onderlinge
afhankelijkheid', 'reflectie op proces' en 'nieuw gecreéerde professionele activiteiten' (202). Een
andere Nederlandse studie gebruikte de Index of Interprofessional Team Collaboration for Expanded
School Mental Health, een aanpassing van de IIC voor gebruik op scholen (203), om veranderingen in
de interdisciplinaire samenwerking tussen leraren in het basis- en voortgezet onderwijs en
jeugdhulpwerkers te beoordelen, waarbij een significante toename werd gevonden voor de
componenten 'onderlinge afthankelijkheid' en 'flexibiliteit' (204). Een mogelijke reden voor de sterkere
effecten in deze twee studies zou kunnen zijn dat deze zich volledig richtten op interdisciplinaire
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samenwerking als nieuwe interventie, terwijl in onze studie CIG-professionals al vier jaar
samenwerkten en we beoordeelden wat de introductie van het Jeugddossier toevoegde aan de
bestaande interdisciplinaire samenwerking.

Impact van COVID-19
Twee factoren hadden het effect van het gebruik van het Jeugddossier op interdisciplinaire

samenwerking kunnen verminderen:

Ten eerste begon de COVID-pandemie kort na de introductie van het Jeugddossier. Door de pandemie
werden de mogelijkheden voor face-to-face teamvergaderingen tot een minimum beperkt. Bovendien
moesten JGZ 4-18-professionals prioriteit geven aan het werken in COVID-teams (het uitvoeren van
tests, het volgen van contacten en vaccineren) boven hun reguliere werk. Onderzoek toont aan dat
alleen virtueel ontmoeten als een team de ontwikkeling van gedeelde mentale modellen, conceptuele
kaders en persoonlijke relaties belemmert. (205-207) Dit verklaart waarom professionals in ons
onderzoek langzaam vooruitgang boekten met het 'creéren van nieuwe professionele activiteiten’,
zoals het synchroniseren van werkprocessen en registratiegewoonten, hoewel ze dit wel urgent
vonden. Hoogstwaarschijnlijk belemmerde de COVID-19-pandemie het proces van interdisciplinaire
samenwerking in het algemeen en het effect van het Jeugddossier op interdisciplinaire samenwerking
in het bijzonder. Daarom verwachten we dat de bijdrage van het Jeugddossier aan interdisciplinaire
samenwerking zal toenemen nu de impact van de COVID-19-pandemie afneemt.

Organisatorische verschillen

Ten tweede suggereren de significante verschillen in houding ten opzichte van interdisciplinair gedrag
tussen professionals van verschillende organisaties dat organisaties een rol spelen bij het
ondersteunen van interdisciplinaire samenwerking. Het model van Bronstein bevestigt dit en beschrijft
'structurele kenmerken' als faciliterende factoren van organisaties die bijdragen aan interdisciplinaire
samenwerking (81). Deze omvatten een samenwerkings ondersteunende werkcultuur, ruimte voor
professionele autonomie en het faciliteren van samenwerking met tijd en ruimte. De gevonden
verschillen tussen de houding van professionals uit verschillende organisaties kunnen worden
veroorzaakt door verschillende organisatorische opvattingen over samenwerking. Respondenten van
de vragenlijst zeiden dat JGZ 4-18-professionals minder ruimte en tijd kregen om samen te werken
met hun collega's in de centra voor jeugd en gezin dan andere professionals. In de literatuur wordt
onderscheid gemaakt tussen multidisciplinaire samenwerking en interdisciplinaire samenwerking
(208). In multidisciplinaire samenwerking werken verschillende disciplines naast elkaar, voeren hun
werk zelfstandig uit en delen alleen informatie met elkaar (209, 210). Multidisciplinaire teams
overleggen rondom dezelfde cliént, maar ontwikkelen geen samenhangend zorgplan omdat elk
teamlid zijn of haar eigen expertise gebruikt om aan individuele zorgdoelen te werken. In
interdisciplinaire samenwerking daarentegen kunnen doelen alleen worden bereikt door de
interactieve inspanning van de betrokken professionals (81, 208). Dit type samenwerking vereist een
hoger niveau van communicatie, collectieve beslissingen en het stellen van doelen en wederzijdse
planning. Dit vereist ook een verschuiving in het gedrag van organisaties, weg van traditionele
identiteiten, leiderschapsmodellen en besluitvormingsprocessen, naar nieuw gedrag dat nodig is voor
het faciliteren van participatie in en besluitvorming met interdisciplinaire interorganisatorische teams
(211).
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Verschillen tussen gemeenten
In dit onderzoek vonden we ook verschillen tussen professionals die in verschillende gemeenten

werken die we niet konden verklaren uit verschillen in structurele kenmerken, zoals werkdruk en
faciliteiten, of verschillen in teamsamenstelling. Het model van Bronstein bevat echter meer factoren
die van invloed zijn op interdisciplinaire samenwerking, zoals 'een sterk gevoel van professionele rol',
'persoonlijke kenmerken' en een 'geschiedenis van samenwerking' (81). Andere auteurs beschrijven
ook verschillende factoren op professioneel of teamniveau die bijdragen aan interdisciplinaire
samenwerkingen, zoals leiderschap, transparante teamrollen en interactieve communicatie (212,
213). Deze factoren, die in ons onderzoek niet zijn uitgewerkt, vormen mogelijk een verklaring voor de
verschillen tussen professionals die in verschillende gemeenten werken. Er zou echter verder
onderzoek nodig zijn om de relevante factoren te identificeren.

Sterke punten en beperkingen

Het ontwerp van gemengde methoden met kwalitatieve gegevens die voortbouwen op herhaalde
kwantitatieve metingen was een kracht en genereerde een compleet overzicht van verschillende
perspectieven op interdisciplinaire samenwerking. We werden beperkt door de noodzakelijke
uitsluiting van één meting vanwege COVID-19 en een hoog verloop in CJG-professionals waardoor een
beperkt aantal professionals de vragenlijst twee keer invulde. Met behulp van een mixed
modelanalyse hebben we het gebruik van onze data geoptimaliseerd en konden we alle respondenten
in de analyse meenemen.

Een andere beperking was het ontbreken van een controlegroep. Er was echter geen Nederlandse
regio met een vergelijkbare context, waar preventieve jeugdgezondheidszorg en jeugdhulp op
vergelijkbare wijze samenwerkten zonder gebruik te maken van een gedeeld gezondheidsdossier.

Conclusies

Onze studie suggereert dat het gebruik van het Jeugddossier interdisciplinaire samenwerking kan
bevorderen. De verschillende niveaus van interdisciplinaire samenwerking tussen organisaties
onderstrepen dat het implementeren van een EPD alleen niet bijdraagt aan interdisciplinaire
samenwerking: een gedeelde visie en organisatorische faciliteiten zijn nodig om de interdisciplinaire
samenwerking te versterken.
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Bijlage 1: Vragenlijst, gebaseerd op Index of Interdisciplinary Collaboration.

Verklarende tekst: als je 'mijn CJG-collega's' leest, bedoelen we specifiek de collega's die werken voor
de twee CJG-organisaties die niet de jouwe zijn. Jeugdhulpprofessionals: denk aan alle JGZ-
professionals, JGZ-professionals: denk aan je Jeugdhulpcollega en je JGZ-collega die in de andere JGZ-
organisatie werkt. Als je leest 'mijn collega's; (mijn vakgenoten), we bedoelen de collega's met
hetzelfde beroep als jij (bijvoorbeeld arts, verpleegkundige, jeugdhulpwerker, screener).

Onderlinge afhankelijkheid

1. Ik maak gebruik van mijn CIG-collega's voor hun specifieke expertise.

2. Ik geef consequent feedback aan mijn CJG-collega's.

3. Mijn CJG-collega's gebruiken mij en mijn collega's voor een scala aan taken.

4.* Teamwork met mijn CJG-collega's is niet belangrijk in mijn vermogen om ouders en jongeren te
helpen.

5.* Mijn CJG-collega's en ik communiceren zelden.

6. De CJG-collega's met wie ik samenwerk hebben een goed begrip van het onderscheid tussen mijn
rol en hun rol(len).

7.* Mijn CJG-collega's verwijzen mij ongepast door.

8. Ik kan die gebieden definiéren die in mijn professionele rol verschillen van die van de CJG-collega's
met wie ik werk.

9. Ik zie een deel van mijn professionele rol als het ondersteunen van de rol van anderen met wie ik
werk

10. Mijn CJG-collega's verwijzen vaak naar mij.

11.* Samenwerken met collega's uit andere disciplines is geen onderdeel van mijn functieomschrijving
12.* Mijn CJG-collega's behandelen mij niet als een gelijke.

13. Mijn CJG-collega's zijn van mening dat ze hun werk niet zo goed zouden kunnen doen zonder de
hulp van maatschappelijk werkers.

Nieuw gecreéerde professionele activiteiten

14. Uit het collectieve werk van alle collega's binnen het C/G komen duidelijke nieuwe programma's
voort.

15. Organisatieprotocollen binnen het CJG weerspiegelen het bestaan van samenwerking tussen
professionals uit verschillende disciplines

16. Er bestaan formele procedures/mechanismen om de dialoog tussen professionals uit verschillende
disciplines te vergemakkelijken (0.a. bij gestructureerde dialoogsessies of casusbesprekingen)

17.* Ik ben niet op de hoogte van situaties in mijn CJG (of regiobreed) waarin een coalitie, taskforce of
commissie is ontstaan uit interdisciplinaire inspanningen.

18. Werken met CJG-collega's leidt tot resultaten die we alleen niet zouden kunnen bereiken.

19. Uit mijn werk met CJG-collega's komen creatieve uitkomsten naar voren die ik niet had kunnen
voorspellen.

Flexibiliteit

20. Ik ben bereid om taken buiten mijn functieomschrijving op me te nemen wanneer dat belangrijk
lijkt.

21.* Ik ben niet bereid om een zekere mate van autonomie op te offeren om codperatieve
probleemoplossing te ondersteunen.

22. Ik gebruik formele en informele procedures voor het oplossen van problemen met mijn CJG-
collega's.

23.* De CJG-collega's met wie ik samenwerk houden zich strikt aan hun functieomschrijvingen.

24. Mijn ClG-collega's en ik werken op veel verschillende manieren samen.
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Collectief eigenaarschap van doelen

25. CJG-collega's met wie ik samenwerk, stimuleren de deelname van familieleden aan het zorgproces.
26.* Mijn CJG-collega's zijn niet verplicht om samen te werken.

27. Mijn ClG-collega's werken conflicten met mij door in pogingen om ze op te lossen.

28. Wanneer CJG-collega's samen beslissingen nemen, doorlopen zij een proces van het onderzoeken
van alternatieven.

29. Mijn interactie met mijn CJG-collega's vindt plaats in een klimaat waarin er vrijheid is om anders te
zijn en het oneens te zijn.

30. Onze klanten (ouders/jongeren) nemen deel aan interdisciplinaire planning die hen aangaat.

31. Collega's uit alle beroepsdisciplines nemen verantwoordelijkheid voor het ontwikkelen van
zorgplannen

32*. Collega's uit alle beroepsdisciplines doen niet mee aan de implementatie van zorgplannen

33. Mijn CJG-collega's en ik zijn rechtlijnig in het delen van informatie met ouders en jongeren.
Reflectie op het proces

34. Mijn CJG-collega's en ik bespreken vaak verschillende strategieén om onze werkrelaties te
verbeteren.

35. Mijn CJG-collega's en ik praten over manieren om andere professionals bij ons werk samen te
betrekken

36*. Mijn CJG-collega's proberen geen positief klimaat te creéren in het CJG.

37. Ik ben optimistisch over het vermogen van mijn ClG-collega's om met mij samen te werken om
problemen op te lossen

38. Ik help mijn CIG-collega's om conflicten met andere professionals direct aan te pakken.

39. Mijn CJG-collega's zijn net zo waarschijnlijk als ik om obstakels voor onze succesvolle
samenwerking aan te pakken

40. Mijn CJG-collega's en ik praten samen over onze professionele overeenkomsten en verschillen,
waaronder rol, competenties en stereotypen.

41*. Mijn CJG-collega's en ik evalueren ons werk samen niet

42. Ik bespreek met mijn CJG-collega's in hoeverre ieder van ons bij een bepaalde zaak betrokken zou
moeten zijn.

De respondenten kozen uit de volgende antwoordcategorieén: helemaal mee eens (1), eens (2),
neutraal (3), oneens(4), totaal oneens (5), niet van toepassing(6)

* Deze vragen zijn omgekeerd geformuleerd om de vooringenomenheid van de
respondentovereenkomst te verminderen.
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Bijlage 2: semi-gestructureerde interviewgids voor focusgroepen

Reikwijdte van het interview:

Hoe ervaren professionals de impact van het gebruik van het Jeugddossier op interdisciplinaire
samenwerking?

Hoe denken professionals over een cliénttoegankelijk gezondheidsdossier, welke positieve en
negatieve connotaties hebben ze?

Lijst met onderwerpen:
In het algemeen: welke ervaringen kun je beschrijven met het Jeugddossier?
e Positieve ervaringen: wat werkt goed, op welke manier is het Jeugddossier nuttig?
o Negatieve ervaringen: wat kan beter, wat helpt niet? Heb je suggesties voor verbetering?

Samenwerking:
e Draagt het gebruik van het Jeugddossier bij aan interdisciplinaire samenwerking? Op welke
manier?

e Impact op het gevoel van onderlinge afhankelijkheid (bijvoorbeeld het uitwisselen van kennis
en informatie, gebruik maken van elkaars expertise)

e Impact op nieuw gecreéerde professionele activiteiten (bv. harmonisatie van werkprocessen,
nieuwe interprofessionele werkafspraken)

e Impact op flexibiliteit (bijv. het verschuiven van taken van de ene discipline naar de andere
wanneer dat nodig is)

e Impact op gedeeld eigenaarschap van doelen (bijv. gedeelde zorgplannen)

e Impact op reflectie op proces (bijv. interdisciplinaire bijeenkomsten om gezamenlijk te
reflecteren op cases of werkafspraken)

e |Impact op communicatie

e Impact op efficiéntie

Hoe gebruik je het Jeugddossier?
e Informatie lezen die anderen schreven?
e Klanten informeren over interdisciplinair gedeeld gebruik?
e Communiceren met collega's via het systeem?
e Relevante informatie voor collega's openbaar maken als deze alleen voor jou zichtbaar is?
e Wat kan er nodig zijn om de samenwerking te verbeteren?
e Watzou je kunnen doen?

Wat heb je nodig van managers en medewerkers?

Wat moet er aangepast worden in het Jeugddossier?
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Hoofdstuk 7: Hoe het gebruik van een cliénttoegankelijk
gezondheidsdossier bijdraagt aan de ervaren kwaliteit van zorg bij
ouders en jongeren: een kwalitatief onderzoek.

Dit hoofdstuk is ingediend als: Benjamins J, de Vet E, de Mortier C, Haveman-Nies A. (2023) Hoe het
gebruik van een cliénttoegankelijk gezondheidsdossier bijdraagt aan de ervaren kwaliteit van zorg bij
ouders en jongeren: een kwalitatief onderzoek.
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Abstract

Inleiding/achtergrond: Patiént- of client-toegankelijke elektronische gezondheidsdossiers worden
verondersteld de kwaliteit van de zorg te verbeteren, uitgedrukt in termen van veiligheid, tijdigheid,
efficiéntie, effectiviteit, rechtvaardigheid en persoonsgerichtheid. Onderzoek naar de impact van open
dossiers op de waargenomen kwaliteit van zorg onder ouders, kinderen en jongeren ontbreekt echter
grotendeels. Deze studie beoordeelde of en hoe het gebruik van een cliénttoegankelijk
interdisciplinair gezondheidsdossier bijdraagt aan ervaren kwaliteit van zorg, vanuit het perspectief
van de cliént.

Methoden: Er is gekozen voor een kwalitatief ontwerp met een fenomenologische benadering om te
onderzoeken hoe ouders en jongeren de impact van het gebruik van het Jeugddossier op de kwaliteit
van zorg ervaren. In 2021 zijn diepte-interviews met één tot drie personen tegelijk afgenomen. In
totaal werden 13 ouders en zeven jongeren opgenomen in de studie, met vertegenwoordigers van
beide geslachten, verschillende opleidingsniveaus, verschillende geboortelanden en alle deelnemende
gemeenten. Binnen deze groep waren zeven ouders niet eerder geinformeerd over het bestaan van
een klantportaal. Hun verwachtingen ten aanzien van het gebruik van het klantportaal, in relatie tot
kwaliteit van zorg, werden besproken na een demonstratie van het portaal.

Resultaten: Ouders en jongeren gaven aan dat het gebruik van het Jeugddossier bijdroeg aan de
kwaliteit van zorg, omdat zij zich beter geinformeerd en meer betrokken voelden bij het zorgproces
dan voor de introductie van het Jeugddossier. Bovendien gaven ze aan meer controle te hebben over
hun gezondheidsgegevens, hadden ze sneller en eenvoudiger toegang tot hun gezondheidsinformatie
en vonden ze het gemakkelijker om afspraken te beheren of vragen te stellen wanneer het hen
uitkwam. Ouders met een migratieachtergrond, van wie zes van de zeven niet eerder waren
geinformeerd over het klantportaal, verwachtten dat toegang tot het portaal hen een beter inzicht in
en meer controle over hun zorgprocessen zou geven. Hoewel de bruikbaarheid van het portaal hoog
werd ingeschat, uitten ouders hun bezorgdheid over mogelijk ongelijke toegankelijkheid doordat
ouders met een migratieachtergrond gebrekkig bleken geinformeerd. Verder zagen zowel ouders als
jongeren ruimte voor verbetering in een breder interdisciplinair gebruik van het Jeugddossier en in de
kwaliteit van de rapportage.

Discussie/conclusies: Het gebruik van het Jeugddossier kan bijdragen aan door de cliént ervaren
kwaliteit van zorg, in het bijzonder aan persoonsgerichtheid, tijdigheid, veiligheid, efficiéntie en
integratie van zorg. Sommige kwaliteitsaspecten, zoals gelijke toegankelijkheid, verdienen echter nog
aandacht. In het algemeen moeten cliénten beter worden geinformeerd over het klantportaal, met
specifieke aandacht voor mensen in kwetsbare omstandigheden, zoals mensen met een
migratieachtergrond. Om het potentiéle voordeel van het gebruik van het Jeugddossier te
maximaliseren, is een persoonsgerichte houding onder professionals bovendien belangrijk. Gezien het
kleine aantal jongere deelnemers (n = 7), zou het nu geleverde bewijs versterkt kunnen worden door
verzamelen van kwantitatieve gegevens met bijvoorbeeld een gestructureerde vragenlijst
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Introductie:

Bij de implementatie en optimalisatie van zorgdiensten is het beoordelen van kwaliteit van zorg een
belangrijk onderwerp. Kwaliteit van zorg is een breed begrip en omvat verschillende aspecten van de
zorg. Het meest gebruikt is de definitie van kwaliteit van zorg van het Institute of Medicine (IOM), die
zes verschillende domeinen onderscheidt: veiligheid, tijdigheid, efficiéntie, effectiviteit,
rechtvaardigheid en patiéntgerichtheid ( 82). Patiéntveiligheid verwijst naar het idee dat geleverde
zorg moet voorkomen dat patiénten schade oplopen (82). Tijdigheid verwijst naar het op tijd leveren
van gezondheidszorg (82). Efficiéntie heeft betrekking op hoe goed hulpbronnen worden gebruikt en
op het vermijden van verspilling (82). Effectiviteit weerspiegelt het gebruik van werkende interventies
en behandelingen (82). Gelijke toegankelijkheid houdt in dat iedereen gelijke toegang heeft tot de
best mogelijke zorg, ongeacht persoonlijke kenmerken of geografische locatie (82). Patiéntgerichtheid
gaat over het afstemmen van zorg op de unieke behoeften en voorkeuren van de patiént, en over het
gezamenlijk komen tot besluitvorming (82, 214). Van oudsher wordt kwaliteit van zorg benaderd
vanuit het perspectief van een professional, met als doel de kans op gewenste gezondheidsuitkomsten
te vergroten. In 2015 herformuleerde de WHO de term patiéntgerichtheid naar persoonsgerichtheid,
waarbij men benadrukte dat patiénten meer zijn dan alleen hun gezondheidstoestand en een breder
toepassingsgebied voor gezondheid en welzijn voorstelde (3). Met deze kanteling van conventionele
biomedische zorgmodellen naar een meer holistische benadering, werden patiéntervaringen een
belangrijk resultaat van de kwaliteit van zorg en ontwikkelde de rapportage van patiént ervaringen
zich tot een belangrijke maatstaf voor de kwaliteit van zorg (215, 216).

Patiénttoegankelijke digitale gezondheidsdossiers (open dossiers) worden verondersteld de kwaliteit
van de zorg te verbeteren omdat ze gebruikers informatie bieden over hun gezondheid en
gezondheidszorg ( 33, 135). Informatie kan in een richting worden verstrekt, waarbij
gezondheidsgegevens worden gedeeld in een klantportaal, of interactief wanneer het systeem
berichten tussen patiént en zorgverlener ondersteunt (34, 49, 93, 217). Hoe dan ook, het verstrekken
van patiénten met hun eigen gezondheidsgegevens bevordert empowerment en verbetert de
betrokkenheid van mensen bij hun eigen zorgplan (33, 135). Daardoor verbeteren het
gezondheidsbewustzijn, de therapietrouw en het zelfmanagement van de gezondheid, wat bijdraagt
aan betere gezondheidsresultaten (49, 218-220). Bovendien wordt gemeld dat transparantie van voor
patiénten toegankelijke dossiers de patiéntveiligheid verhoogt, bijvoorbeeld omdat patiénten fouten
in hun gezondheidsdossier kunnen identificeren en laten corrigeren (34, 44).

De toenemende hoeveelheid literatuur over het effect van het gebruik van open dossiers op de
kwaliteit van zorg komt voornamelijk uit de volwassenenzorg. Omdat de ontwikkeling van open
dossiers voor kinderen, jongeren en hun ouders achterblijft, is onderzoek naar de impact op de
kwaliteit van zorg van open dossiers bij deze doelgroepen beperkt (59, 221). Op basis van uitkomsten
in de volwassenenzorg zouden we kunnen veronderstellen dat open dossiers onder jongeren en
ouders de kwaliteit van zorg op dezelfde manier zullen beinvloeden, omdat aspecten als
rechtvaardigheid, tijdigheid, efficiéntie en effectiviteit niet leeftijdsspecifiek zijn. Voor de aspecten
persoonsgerichtheid en veiligheid kan de impact van het gebruik van open dossiers echter anders zijn,
omdat er rekening gehouden moet worden met leeftijdsspecifieke ethische kwesties op het gebied
van autonomie en privacy (52, 53). Tijdens de vroege kinderjaren richt persoonsgerichte zorg zich op
ouders als wettelijk vertegenwoordiger van hun kind, terwijl tijdens de adolescentie de focus
geleidelijk verschuift naar de steeds zelfstandiger wordende jongere. Deze geleidelijke verschuiving
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betekent dat ouder en jongere gedurende een bepaalde periode in gelijke mate betrokken zijn bij het
bespreken van zorgplannen. Derhalve hebben beide gedurende deze periode recht op toegang tot de
gezondheidsinformatie van de adolescent maar ook hebben beide recht op privacy (52, 53). Het
beschermen van de rechten van beide partijen brengt uitdagingen met zich mee die de ontwikkeling
en implementatie van open dossiers voor deze leeftijdsgroep negatief hebben beinvioed (52, 53).
Deze uitdagingen aangaan en onderzoeken wat het gebruik van een open dossier kan bijdragen aan de
ervaren kwaliteit van zorg is relevant voor een leeftijdsgroep die in ontwikkeling is naar een zelfstandig
volwassen bestaan. In Nederland werd voor deze leeftijdsgroep en hun ouders een open dossier
ontwikkeld, het Jeugddossier. Dit dossier wordt interdisciplinair gebruikt door jeugdgezondheidszorg
en jeugdhulp en is toegankelijk voor jongeren van 12 jaar en ouder, en voor ouders van kinderen van 0
tot 16 jaar. Onderzoek naar de impact van het gebruik van het Jeugddossier op de ervaren kwaliteit
van zorg bij jongeren en ouders zal bijdragen aan nog onontdekte kennis.

Doel
Het doel van dit onderzoek was om te onderzoeken hoe Nederlandse ouders en jongeren, die

jeugdgezondheidszorg en jeugdhulp bezoeken, de impact ervaren van het gebruik van een voor
cliénten toegankelijk interdisciplinair gezondheidsdossier op de kwaliteit van zorg, waarbij zowel
ervaringen van actieve gebruikers als verwachtingen of eerste indrukken van niet-gebruikers worden
onderzocht.

Methoden

Interventie en context.

De Nederlandse regio Noord-Veluwe bestaat uit zes gemeenten. Deze gemeenten hebben twee
organisaties die JGZ bieden, aan kinderen van 0-4 jaar en aan kinderen van 4-18 jaar, en één
organisatie die Jeugdhulp biedt opdracht gegeven om hun aanbod te integreren in Centra voor Jeugd
en Gezin (CJG). Sinds 2015 bieden de CJG's preventieve zorg aan alle 38.000 kinderen van 0-18 jaar in
de regio en bieden ze aanvullende jeugdhulp voor kinderen en gezinnen met gedrags- of
psychosociale problemen (74). Met behulp van een participatieve aanpak ontwikkelden de CJG's in
2016 een kwaliteitsnorm voor hun diensten, volgens het Europese protocol 'Quality 4 Children' (222).
In dialoogsessies met ouders en jongeren definieerden zij gezamenlijk de kwaliteit van zorg vanuit het
perspectief van de cliént.

Om een geintegreerd aanbod te ondersteunen werd het 'Jeugddossier' gebouwd dat de
werkprocessen van alle professionals die in de CIG's werken ondersteunt. Om de autonomie van
cliéenten en de samenwerking tussen professionals en gezinnen te ondersteunen, bevat het
Jeugddossier een klantportaal waarin ouders en jongeren alles kunnen lezen wat professionals
registreren. Ze kunnen afspraken beheren, vragen stellen en commentaar geven op
gespreksverslagen. Conform de Nederlandse wetgeving krijgen jongeren toegang tot het portaal op de
leeftijd van 12 jaar (136). Ouderlijke inzage is mogelijk tot hun kind 16 jaar is, tenzij deze dit weigert
wat mogelijk is vanaf 12 jaar. Daarnaast hebben jongeren tussen 12 en 16 jaar de mogelijkheid om
losse gespreksverslagen vertrouwelijk te houden tussen hen en de professional. het Jeugddossier
werd in september 2019 in gebruik genomen.

Onderzoeksopzet
Eris gekozen voor een kwalitatief design met een fenomenologische benadering om te onderzoeken

hoe ouders en jongeren de impact van het gebruik van het Jeugddossier op de kwaliteit van zorg
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ervaren (223). Tussen 11 oktober en 25 november 2021 zijn twaalf diepte-interviews met 1-3
personen tegelijk afgenomen. We rapporteerden onze kwalitatieve studie volgens de geconsolideerde
criteria voor het rapporteren van kwalitatieve studies (COREQ) (224). Bijlage 1 bevat de ingevulde
COREQ checklist voor dit onderzoek.

Onderzoekspopulatie en inclusie
Aan het onderzoek deden ouders mee van kinderen van 0-16 jaar en jongeren van 12 jaar en ouder,

woonachtig op de Noord-Veluwe, verder aangeduid als cliénten. Cliénten die in september 2021 een
CJG bezochten, werden persoonlijk uitgenodigd door CIG-professionals. Cliénten die interesse
toonden om deel te nemen, werden per e-mail of telefoon benaderd om de aard en het doel van het
interview uit te leggen en een afspraak te maken. Waar mogelijk werden cliénten uitgenodigd om deel
te nemen aan gespreksgroepen op een CJG-locatie. Degenen die niet in staat waren om een
groepssessie bij te wonen, kregen een individueel of dubbelinterview aangeboden, op de locatie van
hun keuze, live of online. Purposive sampling zorgde voor een gevarieerde groep waarin beide
geslachten, ouders en jongeren, verschillende opleidingsniveaus, zowel met als zonder
migratieachtergrond, zowel bezoekers van jeugdgezondheidszorg als van jeugdhulp, en inwoners van
alle deelnemende gemeenten vertegenwoordigd waren. We hebben zowel actieve gebruikers van het
Jeugddossier als niet-gebruikers opgenomen. In totaal zijn er twaalf interviews afgenomen, met 20
deelnemers. Naast zeven individuele interviews werden twee dubbele en drie driedubbele interviews
afgenomen.

Metingen

Om een topic list en interviewhandleiding (Bijlage 2) te maken, werd een werksessie georganiseerd
met een interdisciplinair expertpanel van acht professionals. Op basis van de CJG kwaliteitsstandaard
en het overkoepelende IOM-raamwerk (82) bediscussieerden zij welke aspecten van cliént-ervaren
kwaliteit van zorg beinvloed zouden kunnen worden door het gebruik van het Jeugddossier. Tabel 1
toont de belangrijkste onderwerpen uit de interviewgids.

Tafel 7: Klantinterview hoofdonderwerpen.

Domein kwaliteit van zorg Onderwerpen

Algemeen Zijn deelnemers bekend met het Jeugddossier?
Hoe zijn hun ervaringen in het algemeen?
Als ze niet bekend waren, wat zijn dan hun eerste indrukken?

Rechtvaardigheid Hoe ervaren deelnemers het gemak van toegang en gebruiksgemak?
Hoe ervaren deelnemers de begrijpelijkheid van recordcontent?
Werden de deelnemers geinformeerd over het bestaan van het
Jeugddossier?

Persoonsgerichtheid In hoeverre ervaren deelnemers invloed van het gebruik van het
Jeugddossier op cliént-professional samenwerking/communicatie?
In hoeverre ervaren deelnemers een invloed van het gebruik van het
Jeugddossier op de gelijkwaardigheid van de relatie?

In hoeverre ervaren deelnemers een invloed van het gebruik van het
Jeugddossier op het gevoel van eigenaarschap?

Veiligheid Wat vinden deelnemers van de beveiliging van hun gegevens?
Hoe denken deelnemers over het detecteren van fouten?

Hoe waarderen deelnemers de ‘viewlog’?
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Efficiéntie Hoe ervaren deelnemers de samenwerking tussen disciplines in het
Jeugddossier?
Hoe ervaren deelnemers het gebruik van gezamenlijke zorg plannen?

Effectiviteit Hoe ervaren deelnemers de volledigheid en begrijpelijkheid van registratie
in het Jeugddossier?
Hoe waarderen deelnemers professionele expertise?

Tijdigheid Hoe ervaren deelnemers de mogelijkheid van 24/7 toegang tot hun
gezondheidsgegevens?

Hoe ervaren deelnemers de mogelijkheid om hun eigen afspraken te
beheren?

Hoe ervaren deelnemers de mogelijkheid om op hun eigen tijd vragen te
stellen?

Alle deelnemers werden één keer geinterviewd, door een ervaren vrouwelijke interviewer (JB). Voor
de eerste zes van de twaalf interviews assisteerde een onderzoeksassistent (CM) als waarnemer en
notulist. Individuele interviews duurden 30-60 minuten, dubbele en driedubbele interviews duurden
gemiddeld 90 minuten. Wanneer deelnemers niet bekend waren met het klantportaal, werd het
eerste deel van het interview gebruikt om het gebruik ervan te demonstreren, gevolgd door het
hoofdinterview dat zich vervolgens richtte op verwachtingen en eerste indrukken in plaats van op
ervaringen. Van elk interview werd een geluidsopname gemaakt, aangevuld met aantekeningen en
met video-opnames van de online interviews.

Data-analyse

Alle interviews werden verbatim getranscribeerd voor analyse. Een member check werd uitgevoerd
met alle deelnemers om de nauwkeurigheid van het transcript te bevestigen. De gegevens werden
geanalyseerd in Atlas Ti, versie 9. Op basis van de onderwerpenlijst met de zes domeinen van kwaliteit
van zorg als kader is een voorlopig codeboek geschreven. In overeenstemming met best practices
werden gegevensverzameling en -analyse uitgevoerd in een iteratief cyclisch proces, waarbij werd
gecontroleerd op gegevensverzadiging. De interviewende auteurs (JB, CM) voerden een thematische
analyse uit, herlazen en codeerden alle transcripties onafhankelijk van elkaar ( 225, 226). Na het
coderen van een volledig transcript, bespraken de twee onderzoekers discrepanties in codering totdat
consensus was bereikt. Tegelijkertijd werden tijdens het proces doorlopend extra codes aan het
codeboek toegevoegd, coderingsdefinities verfijnd en transcripties indien nodig opnieuw gecodeerd.
De verzadiging werd besproken tijdens de analyse en was bereikt na 12 interviews. Vervolgens
groepeerden JB en CM alle codes in grote thema's en bespraken ze de interpretatie van thema's met
alle auteurs.

Onderzoeksteam en reflexiviteit

De interviews zijn afgenomen door een onderzoeker werkzaam als beleidsadviseur in de CJG's en een
onderzoeksassistent, beiden opgeleid in kwalitatief onderzoek. Hoewel één interviewer in het CJG
werkte, was er met geen van de deelnemers een behandelrelatie voorafgaand aan het interview. Elk
interview begon met een introductie van de interviewers, hun persoonlijke motivatie en het
studiedoel. Het combineren van een ervaren onderzoeker met voorkennis van het CJG en het
Jeugddossier met een jonge onderzoeker van buiten het CJG had twee voordelen: ten eerste kon de
jongere onderzoeker, wanneer aanwezig tijdens de interviews met jongeren, zich gemakkelijk
identificeren met de deelnemers en vice versa; Ten tweede, het vergelijken van observaties en het
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bespreken van interpretaties tijdens de analyse vanuit zowel intern als extern perspectief verrijkte het
proces van interpretatie en beperkte de kans op interpretatiebias.

Ethische goedkeuring, toestemming om deel te nemen en beschikbaarheid van gegevens

Het onderzoek is uitgevoerd in overeenstemming met relevante richtlijnen en voorschriften, conform
de Nederlandse Gedragscode Wetenschapsbeoefening. Op grond hiervan is het onderzoeksprotocol
goedgekeurd door de Ethische Commissie Sociale Wetenschappen van Wageningen University,
erkenningsnummer 2018-24-Benjamins. Alle deelnemers ontvingen vooraf een uitnodiging met
informatie over het onderzoek en gaven aan het begin van het interview expliciet mondeling
toestemming. Elk interview werd opgenomen en woordelijk getranscribeerd, inclusief de mondelinge
toestemming. Aangezien transcripties van interviews gevoelige informatie bevatten, worden deze niet
in een aparte dataset gepubliceerd.

Resultaten

Algemene kenmerken

In totaal werden 13 ouders en 7 jongeren geinterviewd, individueel (n=7), in tweetallen (n=4) of in
drietallen (n=9). Aanvankelijk waren er 23 deelnemers opgenomen, waarvan er 3 afzeiden vanwege
agenda mismatches. Deelnemers vertegenwoordigden beide geslachten, ouders en jongeren, van
verschillende opleidingsniveaus, van Nederlandse en niet-Nederlandse geboorte, uit alle betrokken
gemeenten en gebruik makend van JGZ en Jeugdhulp (tabel 2). Zeven deelnemers waren voorafgaand
aan het interview niet bekend met het klantportaal en zes van hen hadden een migratieachtergrond.
Van de deelnemers die bekend waren met het klantportaal hadden zes deelnemers informatie
gekregen van een CJG-professional, zeven deelnemers hadden het portaal ontdekt via een vragenlijst
over het Jeugddossier. Zes deelnemers kwamen naar het CIG-kantoor, tien werden in hun eigen huis
geinterviewd en vier interviews werden online gehouden.

Tabel 8: Kenmerken van de deelnemers aan de klantinterviews

Aantal deelnemers
(N=20)

Geslacht
Mannelijk 4
Vrouwelijk 16
Ouder/iongere
QOuder 13
Jongere 7
Opleidingsniveau
Hoog 5
Midden 7
Laag 8
Vaderland
Nederland 13
Kosovo 1
Syrié 1
Afghanistan 2
Thailand 2
Soedan 1
Gemeente
Oldebroek 2
Elburg 1
Nunspeet 3
Harderwijk 8
Ermelo 5
Putten 1
Bezoek aan JGZ of Jeugdhulp
Gz 10
Jeugdhulp 10
Kennismaking met portal
Ja 13
Nee 7
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CJG = Centrum voor Jeugd en Gezin
JGZ = Preventieve Gezondheidszorg voor Kinderen

Resultaten van het interview

Person-centred Safe Eris een codeboom (Bijlage 3) opgesteld met vertakkingen voor
@ Equitable Timely alle zes aspecten van kwaliteit van zorg: persoonsgerichtheid,

Efficient @ Effective S R s e o

rechtvaardigheid, efficiéntie, effectiviteit, veiligheid en tijdigheid

(82). Er kwam nog een extra thema naar voren, gerelateerd aan
professionele houding en gedrag. Omdat dit thema samenhing
met persoonsgerichtheid, verdeelden we het thema
ol persoonsgerichtheid in twee subthema's: cliéntperspectief en
professionele houding. De meeste uitspraken van de deelnemers
werden gecodeerd onder het domein persoonsgerichtheid,
gevolgd door veiligheid en gelijke toegankelijkheid, terwijl
effectiviteit het minst werd genoemd (figuur 1). Wanneer

L ervaringen over kwaliteit-van-zorgdomeinen heen werden
Figuur 1: Aantal codes per domein van kwaliteit vergeleken, bleek dat men zich vooral positief uitsprak over
van zorg. persoonsgerichtheid, tijdigheid en veiligheid, terwijl de

domeinen gelijke toegankelijkheid en effectiviteit voornamelijk uitingen van bezorgdheid opriepen.
Deelnemers gaven uiteenlopende antwoorden over het domein efficiéntie. In de volgende paragraaf
zullen meer diepgaande analyses van de reflecties van deelnemers op individuele domeinen van
kwaliteit van zorg worden gepresenteerd.

Persoonsgerichtheid

Subthema A: Cliéntperspectief

Cliénten gaven aan dat het herlezen van informatie in het klantportaal bijdroeg aan
persoonsgerichtheid, omdat dit hen hielp om zich te herinneren wat er tijdens een bezoek was
besproken, om overzicht te krijgen over een langere periode en om zich voor te bereiden op een

volgend bezoek.

"Soms is het zo druk in mijn hoofd. Dan begin ik te denken: waar ging het over?" [moeder, 2 kinderen,
R7.2]
"Het is meer alsof als ik worstel met iets dat we eerder hebben besproken, ik denk: Hé, wacht eens
even. Hebben we het hier niet al eens over gehad? En ik kan ons gesprek herlezen." [vrouwelijke
adolescent, 17 jaar, R10]

Het gebruik van het klantportaal om overzicht te krijgen was des te belangrijker voor ouders met een
migratieachtergrond, hoewel slechts één van hen het portaal voor het interview had gebruikt. Na het
bekijken van de portaldemo en toegang tot het gezondheidsdossier van hun eigen kind, beschouwden
alle ouders met een migratieachtergrond de toegang tot het klantportaal echter als zeer waardevol.
Ze verwachtten dat zowel herlezen als lezen met anderen van cruciaal belang zou zijn. Herlezen, met
behulp van een online vertaaltool wanneer ze de Nederlandse tekst niet begrepen, zou hen helpen
om een beter begrip te krijgen van wat er tijdens een vorig bezoek werd besproken. Sommige
moeders met een migratieachtergrond hadden partners die het Nederlands beter begrepen dan zij.
Samen herlezen na het bezoek van een moeder aan het CJG zou de vader alle relevante informatie
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verschaffen en de moeder helpen zich te herinneren wat er besproken is of haar informatie te geven
die ze tijdens het bezoek nog niet had begrepen.

"Deze (klantportaal), dit is goed! Mijn man vraagt altijd: 'Hoe groot was zijn hoofd, hoe lang was hij en
hoeveel kilo.' En dan zeg ik: 'Oh my goodness, | form! Moet ik dat uit mijn hoofd leren?' Nu kan ik
zeggen: 'Hé, je kunt inloggen en zelf zien wat er is gebeurd" [moeder, 1 kind, R2.1]

Het betrekken van naasten bij je zorg was een aspect van persoonsgerichtheid dat niet alleen ouders
met een migratieachtergrond als voordeel van toegang tot het klantportaal meldden. De meeste
ouders waardeerden het dat een partner die niet bij het doktersbezoek aanwezig was geweest, de
aantekeningen achteraf kon lezen. Voor jongeren voelde het gemakkelijker om ouders een
bezoekverslag te laten lezen dan om het hele gesprek zelf te recapituleren, hoewel ze ook het ook op
prijs stelden om actief informatie voor hun ouders af te schermen als ze dat wilden. Ten slotte werd
herlezen met familieleden of vrienden ook als nuttig gemeld, bij de voorbereiding op een volgend
bezoek of wanneer er beslissingen moesten worden genomen over het zorgproces.

"Ik heb een Syrische vriend die geen Nederlands spreekt. Haar dochter heeft een groeiprobleem. Ik heb
haar geholpen en we hebben de informatie uit de groeigrafiek in dit portaal meegenomen naar het
ziekenhuis."

[moeder, 3 kinderen, R11]

Doordat ze informatie konden herlezen, voelden cliénten zich goed geinformeerd en betrokken bij
hun eigen zorgplan. Ze waardeerden het ook om deel uit te maken van het rapportageproces, vooraf
te bespreken wat er moet worden gemeld en hoe. De combinatie van samen rapporteren en het
herlezen van informatie versterkte hun gevoel van eigenaarschap en droeg bij aan een gelijkwaardige
samenwerking tussen klant en professional.

"Nu weet ik, omdat ik mezelf kan controleren, wanneer mijn kinderen vaccinaties nodig hebben"
[vader, 5 kinderen, R3.2]
"Je bouwt het rapport als het ware samen op en je kunt allebei een beetje door het plan navigeren."
[moeder, 2 kinderen, R7.3]

Zowel ouders als jongeren willen graag meer eigenaarschap dan door het klantportaal wordt
gefaciliteerd. Sommige ouders gaven aan meer informatie toe te voegen aan het Jeugddossier, om
een volledig overzicht te creéren van alle gezondheids- en welzijnskwesties met betrekking tot hun
kind. Jongeren wilden meer controle hebben over wie toegang had tot hun gezondheidsdossier: ze
wilden zelf toegang geven aan professionals of op zijn minst vooraf kunnen zien wie toegang had tot
hun dossier in plaats van achteraf in hun logboek te lezen wie in hun gezondheidsinformatie had
gekeken.

"Ik wil in ieder geval van tevoren zien welke professional bevoegd is om toegang te krijgen tot mijn

gezondheidsdossier, in plaats van achteraf te zien wie toegang heeft gehad tot mijn dossier."
[mannelijke adolescent, 17 jaar, R5.1]
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Subthema B: Professionele houding.

Verschillende deelnemers benadrukten dat professionele attitude een belangrijke onderliggende
voorwaarde was om persoonsgerichte zorg te leveren en de mogelijke voordelen van het gebruik van
het Jeugddossier te ervaren. De transparantie van het Jeugddossier droeg bij aan een gevoel van
vertrouwen, maar alleen als professionals respectvol rapporteerden en lieten zien dat ze cliénten wel
degelijk serieus namen. In staat zijn om in een weergavelogboek te zien wie toegang had tot uw
gezondheidsdossier, werd als geruststellend en verbeterd vertrouwen beschouwd. Aan de andere
kant, als professionals niet respectvol rapporteren, of laten zien dat ze de privacy van een cliént niet
respecteren, kan het vertrouwen worden geschaad. Eén ouder had zo vaak meegemaakt dat
zorgprofessionals over haar spraken, dat ze besloot geen toegang te krijgen tot het klantportaal om
zichzelf te beschermen tegen verlies van vertrouwen in haar huidige zorgverlener.

"Je moet heel goed nadenken over hoe je rapporteert, want je nodigt me uit: ‘ga je gang, lees het.' Je
geeft volledige toegang tot het gezondheidsdossier." [moeder, 2 kinderen, R7.3]
"Ik heb besloten dat ik 'X' volledig vertrouw. Waarom zou ik mijn gezondheidsdossier lezen als dat niet
echt nodig is en het risico nemen om iets te lezen dat dat vertrouwen kan schaden?" [moeder, 2
kinderen, R9]

Veiligheid

Deelnemers waren tevreden over de beveiliging van hun gezondheidsgegevens en over de manier
waarop professionele autorisatie was georganiseerd. Ze waardeerden over het algemeen de
mogelijkheid om in hun weergavelogboek te zien wie toegang had tot hun gezondheidsdossier.
Jongeren waardeerden hun recht om te beslissen over omgang voor hun ouders. Weten hoe de
veiligheid werd gegarandeerd, was een belangrijke factor die bijdroeg aan hun vertrouwen in het
systeem.

"Vanmiddag zag ik dat iemand toegang had tot het dossier van mijn dochter. Maar ik herinnerde me
dat ik goedkeuring gaf voor die persoon. Het is fijn om te weten dat mijn goedkeuring vooraf nodig is."
[moeder, 4 kinderen, R7.1]

'Ik had problemen met mijn ouders en ik weet niet of dat nog in al die documenten staat. Dan is het
inderdaad fijn dat je zelf kunt bepalen, wat ze wel en niet kunnen zien.' [mannelijke adolescent, 17 jaar,
R5.1]

Niet iedereen was echter goed op de hoogte van de privacy- en beveilingingsregels en niet iedereen
wist waar het weergavelogboek te vinden was. Voor één cliént triggerde de ‘viewlog’ een herinnering
waarin professionals haar situatie bespraken zonder dat ze aanwezig was, wat ze niet op prijs stelde.

"Kunnen andere mensen (buiten het CJG) het dossier van mijn kind zien? Hoe weet ik dat je het niet aan
andere mensen geeft? Want alles is online." [moeder, 1 kind, R2.1]

"Hoewel ik het leuk vind om te zien wie toegang heeft tot mijn gezondheidsinformatie, geeft het me
ook stress. Want een keer bespraken ze mijn toestand in een vergadering met meerdere mensen en ik
was er niet bij. Ze hadden het bij wijze van spreken over mij zonder mij, en dat is niet oké. Als ik het
viewlog bekijk, komt die situatie weer in me op." [vrouwelijke adolescent, 18 jaar, R5.2]
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Het corrigeren van fouten wordt over het algemeen beschouwd als een onderdeel van het element
"veiligheid" (34). Tijdens sommige interviews werden registratiefouten of gemiste afspraken zonder
follow-up gevonden toen klanten hun portal controleerden. Ze zeiden dat het identificeren van fouten
hen niet van streek maakte. Integendeel, ze waardeerden de mogelijkheid om fouten op te sporen, te
melden en te laten corrigeren. Bovendien vergrootte het kunnen corrigeren van fouten het gevoel van
eigenaarschap van een cliént over zijn zorgproces.

"Soms gaat het mis. Zo had E een vaccinatie gemist. Dus nu kunnen we zelf het dossier controleren en
kijken welke vaccinatie hij nodig heeft." [vader, 5 kinderen, R3.2]

Gelijke toegankelijkheid

Onafhankelijk van het geboorteland en opleidingsniveau, waren de deelnemers zeer positief over de
bruikbaarheid van het klantportaal. Het portaal werd ervaren als gebruiksvriendelijk en intuitief.
Clienten konden eenvoudig inloggen op het systeem met behulp van DigiD, omdat mensen zich deze
verificatieprocedure eigen hadden gemaakt tijdens de COVID-19-pandemie. Bruikbaarheid op mobiele
telefoons werd ook als goed beschouwd.

"Inloggen met DigiD maakt het eigenlijk makkelijker en lost het hele gedoe met wachtwoorden op."
[moeder, 4 kinderen, R7.1]
"Voor mij moet het goed georganiseerd zijn en dan is het goed. Zoals het nu in elkaar zit, is het
duidelijk, overzichtelijk en kun je alles lezen. Ik denk dat ik vaker ga kijken." [moeder, 2 kinderen, R7.3]

Klanten beschouwden ook de meest dossierinhoud als begrijpelijk. Sommige portaalfuncties, zoals
vaccinatieoverzicht en het plannen van afspraken, vereisten echter uitleg en klanten kwamen soms
jargon of onbegrijpelijke afkortingen tegen

"Ik begreep de meeste dingen die ik las. Maar ik dacht aan wat informatie van toen ik een klein kind
was, wat uitdrukkingen: dat moet alleen voor artsen zijn." [vrouwelijke adolescent, 18 jaar, R12]

De grootste zorg van ouders was dat niet alle cliénten in gelijke mate werden geinformeerd over het
bestaan van het Jeugddossier. Zeven van de twintig deelnemers hadden vdor het interview geen
informatie over het Jeugddossier ontvangen, zes van hen hadden een migratieachtergrond. Eén ouder
met een migratieachtergrond gebruikte het klantportaal wel om afspraken te beheren, maar was zich
er niet van bewust dat ze ook bezoekverslagen kon herlezen. Ouders droegen veel
verbetermogelijkheden aan voor de communicatie. Om het belang van meer gelijke informatie voor
alle bevolkingsgroepen te ondersteunen, bood één ouder aan om deel te nemen aan
informatiebijeenkomsten met moeders met een migratieachtergrond.

"Als ik hier niet was geweest, had ik er helemaal niets van geweten en dat is jammer."
[moeder, 1 kind, R2.3]
Sommige moeders (met een migratieachtergrond) zijn onzeker over hun taalvaardigheid. Voor hen is
het makkelijker om het via internet te doen. [moeder, 3 kinderen, R11]
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Tijdigheid

De 24/7 bereikbaarheid van het klantportaal droeg niet bij aan een snellere toegang tot zorg. Het
bood klanten echter de mogelijkheid om gemakkelijk en op hun eigen gemak vragen te stellen of
afspraken in te plannen. Klanten waardeerden deze kans als tijdbesparend, evenals de onmiddellijke
toegang tot hun eigen gezondheidsinformatie zonder tussenkomst van een CJG-professional.

"Stel dat ik in het weekend heel angstig word over bepaald gedrag dat ik waarneem. Ik zou liever op
dat moment en daar informatie zoeken, in plaats van een e-mail te sturen en enkele dagen te wachten
tot iemand reageert. Ik vind het een pluspunt dat ik het klantportaal kan checken en meteen mijn
vragen kan stellen."

[moeder, 2 kinderen, R7.3]

"Ik heb mijn afspraak een keer verplaatst via het portaal. Erg handig en tijdbesparend!"
[moeder, 2 kinderen, R7.2]

Efficiéntie

In het Jeugddossier hadden alle CIG-professionals toegang tot alle relevante informatie die op
dezelfde plaats was opgeslagen, wat werd beschouwd als een voordeel dat bijdroeg aan de efficiéntie.
Ouders en jongeren hoefden dus hun verhaal niet te herhalen bij een bezoek aan een nieuwe
professional in het CJG.

"Ik denk dat het heel handig is als je meerdere mensen in dezelfde periode bezoekt dat alle informatie
op één plek staat. Zo kunnen ze gebruik maken van elkaars informatie." [vrouwelijke adolescent, 15
jaar, R6]

Deelnemers zagen echter ruimte voor verbetering in het uitbreiden van het Jeugddossier naar andere
zorgverleners en in een actievere rol voor zichzelf in het uploaden van informatie van andere
zorgverleners in hun klantportaal. Zij waren van mening dat als al hun gezondheidsgegevens op één
plek zouden worden opgeslagen en toegankelijk zouden zijn voor al hun zorgverleners, het voor zowel
zorgverleners als cliénten zelf gemakkelijker zou zijn om een duidelijk overzicht te creéren en hun zorg
te beheren.

"Ik hoop echt dat de lijnen tussen alle professionals korter worden. Uiteindelijk hoop ik dat mijn
kinderen al hun gezondheidsgegevens in dit dossier zullen hebben, dat dit hun volledige en enige
gezondheidsdossier zal zijn."

[moeder, 2 kinderen, R8.3]

Effectiviteit

Deelnemers associeerden het gebruik van het Jeugddossier niet met effectiviteit. Hoewel een volledig
toegankelijk gezondheidsdossier cliénten de mogelijkheid biedt om hun zorgproces te beheren, gaf
geen van de deelnemers commentaar op het daadwerkelijke zorgproces en of er de juiste keuzes
waren gemaakt.

Deelnemers gaven wel commentaar op het proces en de kwaliteit van de rapportage: zij vonden dat
de kwaliteit van de rapportage verbeterd kon worden. Sommige rapporten bevatten fouten en
sommige waren onvolledig of ontbraken. Een ouder uitte de bezorgdheid dat rapporten soms
bevooroordeeld waren, waarbij risicofactoren werden uitgewerkt en beschermende factoren werden
verwaarloosd.
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"Ze melden alleen wat er mis is. Weet je wat echt zou kunnen helpen? Als je in het dossier van je kind
zou lezen wat er goed gaat, als iemand zou opschrijven wat een lief jongetje hij is."
[moeder, 2 kinderen, R9]

Discussie

Belangrijkste bevindingen

Met deze studie onderzochten we hoe ouders en jongeren die preventieve gezondheidszorg en
sociale zorg bezochten, de kwaliteit van zorg ervoeren bij het gebruik van het Jeugddossier. Zowel
ervaringen van actieve gebruikers als verwachtingen of eerste indrukken van niet-gebruikers werden
meegenomen. De resultaten suggereren dat het gebruik van het Jeugddossier heeft bijgedragen aan
sommige, maar niet alle aspecten van de kwaliteit van zorg. In positieve zin voelden ouders en
jongeren zich beter geinformeerd en toonden ze meer betrokkenheid bij het zorgproces dan voor de
introductie van het Jeugddossier. Ze voelden zich meer ‘in control” over hun gezondheidsgegevens,
meldden dat ze sneller en eenvoudiger toegang hadden tot hun gezondheidsinformatie en vonden het
gemakkelijker om afspraken te beheren of vragen te stellen wanneer het hen uitkwam. De
bruikbaarheid van het portaal en de veiligheid van gegevens werden gewaardeerd en interdisciplinaire
samenwerking in het Jeugddossier werd beschouwd als een efficientieslag. Ouders met een
migratieachtergrond verwachtten dat toegang tot het portaal hen een beter begrip van en meer
controle over hun zorgprocessen zou geven.

Ouders uitten echter hun bezorgdheid over mogelijke ongelijke toegang als gevolg van een gebrek aan
informatie voor ouders met een migratieachtergrond. Bovendien zagen zowel ouders als jongeren
ruimte voor verbetering in een breder interdisciplinair gebruik van het Jeugddossier. Ten slotte waren
zij van mening dat de effectiviteit kon worden verbeterd door een volledigere rapportage, zowel met
betrekking tot beschermende factoren als risicofactoren.

Vergelijking met eerder werk

Totale bijdrage aan de kwaliteit van zorg

Eerder onderzoek naar de kwaliteit van zorg in relatie tot het gebruik van open dossiers was
voornamelijk gericht op de gezondheidszorg voor volwassenen. Deze studies rapporteerden
grotendeels dezelfde resultaten als onze studie, hoewel beschreven vanuit het perspectief van een
zorgverlener. Het gebruik van een open dossier zou bijdragen aan persoonsgerichtheid (135, 227,
228), veiligheid en efficiéntie (220, 227, 228). In tegenstelling tot de huidige studie tonen eerdere
studies ook een positief effect van het gebruik van een open dossier op de effectiviteit (220, 227,
228). Sommige studies melden dat patiéntportalen de tijdigheid verbeteren door middel van
berichtenfunctionaliteiten of snellere toegang tot resultaten (51, 101, 113, 114, 229).

Persoonsgerichtheid, professioneel perspectief

Sommige deelnemers benadrukten het belang van een persoonsgerichte professionele houding, die zij
van fundamenteel belang achtten voor de bijdrage van het Jeugddossier aan de kwaliteit van zorg.
Wanneer professionals respectvol rapporteerden in het Jeugddossier, versterkte dit het vertrouwen
van de cliént in hun zorgverleners, terwijl eerdere ervaringen met professionals die de privacy van een
cliént niet respecteerden, dat vertrouwen schaadden. Een uitgebreide review van Scholl et al. leverde
een patiéntgericht zorgmodel op dat de houding van een professional centraal stelt bij het leveren van
persoonsgerichte zorg (14). In dit model is het leveren van patiéntgerichte zorg afhankelijk van
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professionals die een persoonsgerichte houding omarmen, gekenmerkt door het respecteren van de
unieke voorkeuren en behoeften van een patiént, het opbouwen van een professionele patiéntrelatie
op basis van gelijkwaardigheid en het beoordelen van gezondheid vanuit een biopsychosociaal
perspectief (14). Leeuwis et al. stellen dat complexe interventies, zoals technologische innovaties,
meestal verandering op verschillende niveaus vereisen (78). Deze veranderingen, op technologisch,
organisatorisch en professioneel niveau, worden als onderling afhankelijk beschouwd (78). In dit geval
gaat het implementeren van een open dossier met als doel het verbeteren van persoonsgerichtheid
niet alleen over het introduceren van het technologische hulpmiddel: de implementatie moet ook
betrekking hebben op professionele houding en gedrag. Veranderingen in professioneel gedrag en
houding vragen op hun beurt om aanpassingen op organisatorisch of institutioneel niveau. Op deze
onderlinge afhankelijkheden moet worden geanticipeerd wanneer organisaties beginnen met het
implementeren van een open dossier, en de noodzakelijke veranderingen op organisatorisch en
professioneel niveau moeten worden gepland en gefaciliteerd naast de ontwikkeling en
implementatie van de tool zelf.

Gelijke toegankelijkheid

Gelijke toegankelijkheid kwam in dit onderzoek naar voren als een punt van zorg, omdat de meeste
deelnemers met een migratieachtergrond niet op de hoogte bleken te zijn van het bestaan van een
klantportaal, in tegenstelling tot één deelnemer met een autochtone achtergrond. Als we hier wat
dieper op ingaan, suggereert anekdotisch bewijs dat professionals aarzelden om klanten te
informeren over het bestaan van het klantportaal als ze merkten dat de kennis van het Nederlands
van een cliént beperkt was. Onwetendheid over het bestaan van een patiéntenportaal is gemeld als
een belangrijke belemmering voor het gebruik van een patiéntenportaal (230, 231) en het is de
zorgverlener die door verstrekken van informatie een belangrijke bijdrage levert aan het gebruik van
het portaal (232-234). Wanneer zorgverleners echter selectief bepaalde bevolkingsgroepen
aanmoedigen om een patiéntenportaal te gebruiken en anderen verwaarlozen, kunnen ze de
ongelijkheid vergroten. Uit eerder onderzoek blijkt dat personen die in kwetsbare omstandigheden
leven (bijvoorbeeld lager opgeleiden of personen met een migratieachtergrond) minder gebruik
maken van patiéntenportalen dan gemiddeld (44-47, 50, 85, 235, 236). Literatuur over de digitale
kloof meldt dat sociale uitsluiting kan leiden tot digitale uitsluiting en dat de invoering van nieuwe
technologie dan onbedoeld de reeds bestaande gezondheidsverschillen zou kunnen versterken (237-
239). Twee onderzoeken naar de rol van een zorgverlener in het gebruik van het patiéntenportaal
meldden dat zorgprofessionals een rol spelen in deze versterking: hoger opgeleide en blanke
patiénten gaven vaker aan door zorgverleners te worden aangemoedigd om een klantportaal te
gebruiken dan lager opgeleide patiénten en patiénten met een migratieachtergrond (232, 233).
Antonio et al. stelden in een review dat "zorgaanbieders" populaties die al onderbedeeld zijn, verder
kunnen uitsluiten" (240).

Dit is een belangrijk probleem om aan te pakken, omdat onderzoek aantoont dat juist mensen die in
kwetsbare omstandigheden leven, baat hebben bij het gebruik van een open dossier (35, 98, 101,
235). In onze studie meldden ouders met een migratieachtergrond dat het herlezen van hun
gezondheidsinformatie en het delen ervan met familieleden of vrienden hen een beter begrip van het
zorgproces zou geven en hun betrokkenheid bij de zorg zou vergroten. We concludeerden dat ervoor
zorgen dat alle cliénten in gelijke mate worden geinformeerd over het bestaan van een klantportaal
niet alleen noodzakelijk is om verdere ongelijkheden te voorkomen, maar mogelijk zelfs bestaande
ongelijkheden kan verkleinen (241). Dit kan aangepaste maatregelen voor specifieke
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bevolkingsgroepen vereisen. Bovendien moeten professionals bewust worden gemaakt van het risico
van een digitale kloof en van hun cruciale rol bij het overwinnen van dit fenomeen.

Vertrouwelijkheid

Op basis van de bekende knelpunten om open dossiers voor jongeren te ontwikkelen (52, 53),
verwachtten we dat gegevensveiligheid, vertrouwelijkheid en privacy een punt van zorg zouden zijn
voor ten minste enkele van onze deelnemers. Verrassend genoeg uitten de deelnemers echter geen
zorgen over hun gegevensveiligheid. Jongeren hechtten veel waarde aan de manier waarop hun recht
op privacy werd beschermd en meldden dat dit bijdroeg aan hun vertrouwen in hun zorgverlener.
Eerder onderzoek dat de algemene zorgen van professionals over het gebruik van open dossiers
vooraf vergeleek met ervaringen na een periode van gebruik van een open dossier, toont aan dat de
verwachtingen niet altijd uitkwamen. Een verwachte toename van de werkdruk en overmatig angstige
patiénten trad bijvoorbeeld niet op na de introductie van open dossiers (28, 111, 112). Een recent
overzicht onderzocht ervaringen van ouders en jongeren die een open dossiers of gebruiken en
verwachtingen van ouders en jongeren zonder toegang tot een open dossier (242). De auteurs
ontdekten dat ouders en jongeren zonder toegang tot een open dossiers privacyproblemen
verwachtten bij het gebruik van een open dossiers, terwijl jongeren en ouders die een open dossier
gebruikten deze problemen niet ondervonden (242).

Vertrouwelijkheidskwesties hadden een van de problemen kunnen zijn die professionals verwachtten
en die niet zouden evolueren. Een andere verklaring voor het contrast tussen verwachte knelpunten
en echte ervaringen kan zijn dat de expliciete focus in de literatuur op vertrouwelijkheidskwesties
tijdens de ontwikkeling van het Jeugddossier specifieke bewustwording voor dit onderwerp heeft
geinitieerd en heeft geleid tot implementatie van succesvolle oplossingen.

Geintegreerde zorg

Deelnemers beschouwden het interdisciplinaire gebruik van het Jeugddossier als een bijdrage aan
efficiéntie en gaven zelfs aan het gebruik van het Jeugddossier uit te breiden naar andere disciplines,
buiten de CJG. Dit zou hen de mogelijkheid geven om al hun gezondheidsgegevens op één plek te
bekijken. Ouders en jongeren gaven aan dat dit volgens hen zou bijdragen aan de efficiéntie. Met hun
opmerkingen raken de deelnemers echter aan een nieuw aspect van kwaliteit van zorg dat de
Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) onlangs heeft toegevoegd, namelijk geintegreerde zorg (82,
243). De WHO definieert geintegreerde zorg als 'het bieden van zorg die wordt gecoérdineerd tussen
niveaus en aanbieders en het volledige scala aan gezondheidsdiensten beschikbaar stelt gedurende de
hele levensloop. Ouders en jongeren daagden de CJG-organisaties zelfs uit om de mogelijkheden voor
interdisciplinaire samenwerking binnen het Jeugddossier uit te breiden en hen te faciliteren om hier al
hun gezondheidsinformatie te verzamelen. Met die uitdaging bevestigden ouders en jongeren de
waarde van het streven naar geintegreerde zorg in de Nederlandse jeugdgezondheidszorg en
jeugdhulp (75). Dit streven komt ook tot uiting in het onlangs tot stand gekomen Gezond en Actief
Leven Akkoord (GALA), tussen de Nederlandse overheid, gemeenten en de GGD-en (244), hoewel het
nog niet in het hele land gebruikelijk is.

Sterke punten en beperkingen

Het werven van een evenwichtige groep deelnemers aan deze kwalitatieve studie was een kracht van
deze studie, vergeleken met onze eerdere studies over het Jeugddossier, waar jongeren in kleine
aantallen vertegenwoordigd waren en deelnemers met een migratieachtergrond niet konden worden
opgenomen (245, 246). De opname van alle relevante groepen in dit onderzoek stelde ons in staat om
verschillende klantperspectieven te verkennen. Het kiezen van een kwalitatief onderzoeksontwerp
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maakte het mogelijk om rijke, diepgaande informatie te verzamelen over de verwachtingen van de
klant van en de werkelijke ervaringen met het gebruik van het Jeugddossier.

Door COVID-19 bleek het organiseren van focusgroepen lastig. Hoewel sommige driedubbele
interviews konden worden georganiseerd, werden de meeste deelnemers individueel of in koppels
geinterviewd. Daardoor miste onze studie een deel van de interactie die gewoonlijk wordt
gegenereerd in grotere groepen, wat als een beperking kan worden beschouwd (247). Deze beperking
hebben we deels weten te overwinnen doordat we data verzamelden en analyseerden in een continu
iteratief proces. Dit betekende dat onderwerpen die in het eerste interview aan de orde kwamen, in
de volgende interviews verder konden worden uitgediept.

Doordat JB een rol had als beleidsadviseur in de CJG's kon zij deelnemers die nog niet bekend waren
met het klantportaal kennis laten maken met het Jeugddossier, wat ons de mogelijkheid gaf om meer
ouders met een migratieachtergrond op te nemen en waardevolle informatie aan onze data toe te
voegen. Het combineren van een portaal demo met een interview over hoe cliénten de kwaliteit van
zorg met behulp van dit portaal ervaren, kan echter een respondentbias hebben gecreéerd: de
positieve houding van de interviewer ten opzichte van het klantportaal had sociaal wenselijke
antwoorden kunnen oproepen. Om de betrouwbaarheid te vergroten, volgden de interviewers de
interviewgids zo nauwkeurig mogelijk, hoewel ze enige aanpassing aan de gespreksstroom mogelijk
maakten. Er werd een member check uitgevoerd, transcripties werden samen met een onderzoeker
zonder connecties met het Jeugddossier of het CJG geanalyseerd en de rapportage volgde de COREQ
checklist (224, 248).

Conclusie
Het gebruik van het Jeugddossier zal naar verwachting bijdragen aan de ervaren kwaliteit van zorg

vanuit het perspectief van ouders en jongeren, specifiek voor de aspecten persoonsgerichtheid,
tijdigheid en veiligheid. Ouders en jongeren voelen zich beter geinformeerd, ervaren meer gevoel van
eigenaarschap en zijn tevreden over gegevensbeveiliging en bruikbaarheid van portalen. Cliénten
geven ook aan dat het gebruik van het Jeugddossier bijdraagt aan geintegreerde zorg. Sommige
kwaliteitsaspecten, zoals de gelijke toegankelijkheid tot het portaal, moeten echter nog worden
aangepakt. In het algemeen moet de klantinformatie over het portaal worden verbeterd, met een
specifieke focus op mensen in kwetsbare omstandigheden, zoals mensen met een
migratieachtergrond. Om het potentiéle voordeel van het gebruik van het Jeugddossier te
maximaliseren, is een persoonsgerichte houding onder professionals bovendien belangrijk. Met onze
studie hebben we de perspectieven van ouders en jongeren onderzocht met betrekking tot alle
domeinen van kwaliteit van zorg. Gezien het kleine aantal jongere deelnemers zou het toevoegen van
kwantitatieve gegevens uit een gestructureerde enquéte het beschikbare bewijsmateriaal echter
kunnen versterken.

Bijlagen:
Bijlage 1: Ingevulde COREQ checklist

Bijlage 2: Lijst met interviewonderwerpen

Bijlage 3: Codeboom
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Bijlage 1: ingevulde COREQ checklist.

COREQ = Geconsolideerde criteria voor de rapportage van kwalitatieve studies. (224)

N
ee

Iltem

Gidsvragen/beschrijving

Opmerkingen

Sectie,
onderafdeling

Domein 1: Onderzoeksteam en reflexiviteit

Persoonlijke kenmerken
1. | Interviewe | Welke auteur(s) hebben Hoofdauteur JB leidde alle interviews en Methoden,
r/facilitator | het interview of de focusgroepen gegevensverzam
focusgroep afgenomen? CdM nam deel aan 3 focusgroepen en 3 eling
interviews als waarnemer en notetaker
2. | Geloofsbri | Wat waren de referenties | JB: MD, volksgezondheid. Aanhangsel 1
ef van de onderzoeker? Bjjv. | CdM: MSc, Gezondheidsbiologie en
PhD, MD onderwijs.
3. | Beroep Wat was hun beroep ten JB: medisch beleidsadviseur JGZ, Methoden,
tijde van de studie? promovendus gegevensverzam
CdM: postdoctoraal onderzoeksassistent | eling.
4. | Geslacht Was de onderzoeker man | JB: vrouw Methoden,
of vrouw? CdM: vrouwelijk gegevensverzam
eling,
aanhangsel 1
5. | Ervaring en | Welke ervaring of JB heeft meerdere jaren ervaring in Methoden,
opleiding opleiding had de kwalitatief onderzoek. onderzoeksteam

onderzoeker?

CdM volgde workshops over kwalitatief
onderzoek en het analyseren van data
met Atlas. Tl

en reflexiviteit

Relatie met deelnemers

6. | Relatietot | Is er een relatie tot stand Zowel JB als CdM hadden geen Methoden,
stand gekomen voordat de professionele-klantrelatie met een van de | onderzoeksteam
gekomen studie begon? deelnemers. en reflexiviteit

7. | Deelnemer | Wat wisten de Aan het begin van elk interview legde JB Methoden,
skennis deelnemers over de het doel van het ontwikkelen van het onderzoeksteam
van de onderzoeker? bijv. Jeugddossier uit, haar drive om dit en reflexiviteit
interviewe | persoonlijke doelen, onderzoek te doen en het doel van dit
r redenen om het onderzoek | interview.

te doen

8. | Kenmerke | Welke kenmerken werden | Als beleidsadviseur was JB zeer goed op Methoden,
nvan de gerapporteerd over de de hoogte van de functionaliteiten van onderzoeksteam
interviewe | interviewer/facilitator? het Jeugddossier en haar en reflexiviteit;

r bijv. Vooringenomenheid, patiéntenportaal, wat handig was discussie.
aannames, redenen en wanneer deelnemers nog niet bekend
belangen in het waren met het systeem.
onderzoeksonderwerp

Domein 2: studieopzet

Theoretisch kader

9. | Methodolo | Welke methodologische Vanuit fenomenologisch perspectief is Methoden,
gische oriéntatie werd genoemd | een thematische analyse uitgevoerd, met | onderzoeksopze
oriéntatie om de studie te als doel te bepalen wat het gebruik van t
en theorie | onderbouwen? bijv. het Jeugddossier voor cliénten

gefundeerde theorie,
discoursanalyse,
etnografie,
fenomenologie,
inhoudsanalyse.

betekende in termen van kwaliteit van
zorg.

Selectie van deelnemers
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10 | Monsterne | Hoe werden de Doelgerichte steekproeven, gericht op Methoden,
ming deelnemers geselecteerd? | een presentatie van beide geslachten, studiepopulatie
bijv. doelgericht, gemak, ouders en jongeren, verschillende en inclusie.
opeenvolgend, sneeuwbal | opleidingsniveaus, zowel autochtone als
allochtone achtergrond, afkomstig uit alle
deelnemende gemeenten en bezoekers
van zowel preventieve gezondheidszorg
als jeugd- en sociale zorg.

11 | Wijze van Hoe werden de Face-to-face uitnodiging door een Methoden,

aanpak deelnemers benaderd? professional, gevolgd door telefoon/e- studiepopulatie
bijv. face-to-face, mail van een van de onderzoekers om en inclusie.
telefoon, post, e-mail een afspraak te maken.

12 | Omvang Hoeveel deelnemers Er werden 20 deelnemers geincludeerd, Resultaten,
van de waren er in het 13 ouders en 7 jongeren algemene
steekproef | onderzoek? kenmerken.

Tabel 1:
'kenmerken
deelnemers
klantgesprekken

13 | Niet- Hoeveel mensen 3 jongeren haakten af vanwege Resultaten,
deelname weigerden mee te doen of | agendamismatches (aanvankelijk werden | algemene

haakten af? Redenen? 10 jongeren gerekruteerd) kenmerken

Montuur

14 | Instelling Waar werden de gegevens | Waar mogelijk, kleine groep bij CIG- Methoden,
van verzameld? bijv. thuis, Office. Zo niet, locatie van de keuze van studiepopulatie
gegevensv | kliniek, werkplek de klant. Op het kantoor van het CJG zijn | en inclusie.
erzameling drie interviews afgenomen en vijf

gesprekken zijn afgenomen op het
huisadres van een cliént.

15 | Aanwezigh | Was er naast de Nee n.v.t
eid van deelnemers en
niet- onderzoekers nog iemand
deelnemer | anders aanwezig?

s

16 | Beschrijvin | Wat zijn de belangrijke Demografie (geslacht, Resultaten,
g van de kenmerken van de volwassene/jongere, opleidingsniveau, tabel 2
steekproef | steekproef? bijv. herkomstland en gemeente),

demografische gegevens, interviewsetting en kennismaking met
datum het klantportaal zijn weergegeven in
tabel 2

Dataverzameling

17 | Interview Werden vragen, Er werd een interviewgids geschreven, Methoden,
gids aanwijzingen, gebaseerd op de zes pijlers van kwaliteit gegevensverzam

handleidingen verstrekt van zorg, gedefinieerd door het Institute | eling
door de auteurs? Is het of Medicine (1999). De interviewgids is
piloot getest? geschreven na een groepssessie met
professionals, waarin wordt besproken
hoe het gebruik van het Jeugddossier van
invloed kan zijn op de manier waarop
ouders en jongeren de kwaliteit van zorg
in elk van deze zes domeinen ervaren.

18 | Herhaal Zijn er Nee n.v.t

interviews | herhalingsgesprekken

afgenomen? Zo ja,
hoeveel?
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19 | Audio/visu | Heeft het onderzoek Alle interviews werden audio- Methoden,
ele audio- of visuele opnames | opgenomen. De online vergaderingen gegevensverzam
opname gebruikt om de gegevens werden ook op video opgenomen. eling
te verzamelen?
20 | Veldnotitie | Zijn er veldnotities Nee n.v.t
S gemaakt tijdens en/of na
het interview of de
focusgroep?
21 | Duur Wat was de duur van de Individuele interviews varieerden van 30 Methoden,
interviews of focusgroep? | tot 60 minuten, terwijl groepsinterviews gegevensverzam
ongeveer 90 minuten duurden. eling
22 | Gegevensv | Is er gesproken over Ja Methoden voor
. erzadiging | dataverzadiging? data-analyse
23 | Transcripti | Werden transcripties Alle transcripties werden teruggestuurd Methoden voor
es teruggestuurd naar de naar de deelnemers voor een controle data-analyse
teruggestu | deelnemers voor van de inhoud van leden.
urd commentaar en/of

correctie?

Domein 3: analyse en bevindingen

Data-analyse

24 | Aantal Hoeveel datacodeurs | Twee auteurs (JB en CdM) Methoden voor
gegevenscodee | hebben de gegevens data-analyse
rders gecodeerd?

25 | Beschrijving Hebben de auteurs Ja Multimedia
van de een beschrijving van Bijlage 2,
codeerboom de codeerboom Methoden,

gegeven? interviewresulta
ten.

26 | Afleiding van Zijn thema's vooraf Thema's werden vooraf benoemd. De Methoden voor
thema's geidentificeerd of belangrijkste thema's zijn afgeleid van de | data-analyse

afgeleid van de data? | IOM-definitie van Kwaliteit van Zorg.
27 | Software Welke software, Atlas.Tl, versie 9, werd gebruikt. Methoden voor
indien van toepassing, data-analyse
is gebruikt om de
gegevens te beheren?

28 | Controle van Hebben de Er werden geen opmerkingen of Resultaten,

de deelnemer

deelnemers feedback
gegeven op de
bevindingen?

correcties teruggestuurd. Acht
deelnemers reageerden dat ze geen
commentaar hadden.

interviewresulta
ten

Berichtgeving
29 | Gepresenteerd | Werden er citaten Ja, geidentificeerd op basis van geslacht, Resultaten,
e offertes van deelnemers ouder/jongere, aantal kinderen (ouders) interviewresulta
gepresenteerd om de | of leeftijd (jongere) en ten
thema's / respondentnummer. Het
bevindingen te respondentnummer wordt aangegeven
illustreren? Was elk als R gevolgd door het nummer van het
offerte interview, en als er meer deelnemers
geidentificeerd? bijv. aanwezig waren bij het interview een
deelnemersnummer decimaal om deze specifieke deelnemer
aan te geven. R7.3 is bijvoorbeeld de
derde deelnemer aan interview nr. 7.
30 | Gegevens en Was er consistentie Ja Resultaten,

consistent

bevindingen

tussen de
gepresenteerde
gegevens en de
bevindingen?

interviewresulta
ten
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31 | Duidelijkheid Werden belangrijke Ja Resultaten,
van grote thema's duidelijk interviewresulta
thema's gepresenteerd in de ten
bevindingen?
32 | Duidelijkheid Is er een beschrijving Eén belangrijk thema was verdeeld in Resultaten,
van kleine van diverse casussen twee subthema's. In de discussie werd interviewresulta
thema's of bespreking van een extra thema 'integrale zorg' ten; discussie.

kleine thema's?

voorgesteld.
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Bijlage 2: onderwerpenlijst kwaliteit van zorg
Reikwijdte van het interview:

Deze topiclijst begeleidt de interviews met ouders en jongeren over hun
perceptie van kwaliteit van zorg in relatie tot het gebruik van het Jeugddossier
(Jeugddossier)

Elk interview begint met een korte introductie:
e Introductieronde interviewers en deelnemers.

e Wat is het onderwerp van vandaag: wat is het Jeugddossier en wat is het doel
ervan?

e Uitleg over onderzoeksonderwerp en -methoden, over datamanagement en
privacy; toestemming vragen om de vergadering op te nemen; Toelichting
ledencheck achteraf.

Algemene vragen:
e Ben je bekend met het Jeugddossier en maak je er gebruik van?

¢ Als deelnemers nog niet bekend zijn met het Jeugddossier, ga dan verder
met een 10 minuten durende demo van het klantportaal.
e Wat zijn jouw ervaringen? Lees je, stel je vragen, plan je en beheer je je
afspraken? Heeft u ervaren dat u zelf kunt bepalen wie toegang heeft tot uw
(kinder)dossier? Zo ja, wat betekent dat voor u?

¢ Als deelnemers nog niet bekend zijn met het Jeugddossier, bespreek dan
hun eerste indrukken met hen.

Ga verder met het gesprek en benader de verschillende domeinen van kwaliteit
van zorg:

e Gelijke toegankelijkheid
¢ Is het u gelukt om toegang te krijgen tot het klantportaal? Hoe makkelijk
was het? Had je hulp nodig?
¢ Natoegang tot het klantportaal: Heb je begrepen wat je hebt gelezen?
Kun je alles vinden wat je zoekt?

¢ Als unog nooit eerder toegang heeft gehad tot het klantportaal: wist u
van het bestaan van het Jeugddossier? Hoe wilt u geinformeerd worden over
het bestaan van het Jeugddossier?

e Klantgerichtheid
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¢ Hoe heeft het kunnen lezen van de het Jeugddossier de samenwerking
en/of communicatie tussen u en CJG-professionals beinvloed? (trefwoorden:
transparantie, eerlijkheid, vertrouwen)

¢ Indialoog met ouders en jongeren hebben we aangegeven dat we het als
CJG-professionals belangrijk vinden om onze cliénten serieus te nemen.
Heeft het Jeugddossier daaraan bijgedragen? Hoe beinvioedt het het gevoel
van gelijkheid?

¢ Als uvragen stelt in het klantportaal, zoeken wij graag samen met u naar
een antwoord dat aansluit bij uw wensen. Wij beschouwen u als de 'eigenaar’
van uw vraag, daarom bent u degene die de oplossing moet kiezen en die
moet beslissen wanneer u uw doelen hebt bereikt. Heeft het Jeugddossier
bijgedragen aan dat gevoel van eigenaarschap van vragen, oplossingen en
doelen? Heeft het je gevoel van betrokkenheid veranderd?

e VVeiligheid
¢ Watvond je van de beveiliging van je gegevens in het Jeugddossier? Is dat
gevoel veranderd ten opzichte van de vroegere gezondheidsdossiers? (Elke

organisatie gebruikt zijn eigen gezondheidsdossier, zonder toegang tot de
klant)

¢ Had u zorgen over dingen die misgingen met uw gegevens en wat zou dat
zijn?

¢ Heeft u ooit fouten in onze rapporten ontdekt bij het lezen van uw
(kinder)dossier? Zo ja, wat heb je gedaan en met welke positieve/negatieve
gevolgen?

e Effectiviteit en efficiéntie

¢ Hoe heeft het lezen van rapporten uw kijk op onze professionele

expertise beinvloed?

¢ We werken met het '1-gezin-1-plan'-principe: preventieve
jeugdhulpprofessionals en jeugdhulpwerkers melden zich in hetzelfde
dossier, hoewel ze in verschillende organisaties werken. Ze kunnen elkaars
rapporten lezen, wat hen zou helpen om effectiever en efficiénter te werken.
Heb je verschillen opgemerkt vanwege hun gedeelde toegang?

e Tijdigheid
¢ U heeft 24/7 toegang tot uw klantportaal; Daarom kunt u op elk gewenst

moment vragen stellen en afspraken beheren. Verhoogde dat de snelheid om
antwoorden op je vragen te krijgen en kreeg je sneller afspraken?

¢ Hoe waardeerde je de mogelijkheid om 24/7 vragen te stellen in het
portaal?
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¢ Hoe waardeerde u de mogelijkheid om uw afspraken 24/7 te controleren
en te beheren? Deze mogelijkheid bestaat alleen voor ouders die preventieve
gezondheidszorg voor kleuters bezoeken. Als u preventieve gezondheidszorg
voor oudere kinderen of jeugdhulp zou bezoeken, zou u dan de mogelijkheid
waarderen om afspraken te controleren en te beheren?
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Bijlage 3: Codeboom 'kwaliteit van zorg'
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Codetree for perceptions of quality of care, reported by parents and adolescents using EPR-Youth. The main themes are derived from the IOM
framework for quality of care, each theme in a different color: Client-centered (orange), Safe (green), Timely (yellow), Efficient(purple), Effective (red),
Equitable (blue). Codes with a higher density are represented in a larger circle and larger font. Cursivated codes indicate a mainly negative association
with quality of care, bolded codes indicate a mainly positive association with quality of care, codes in normal font are associated both positively and
negatively with quality of care. Some codes are connected between themes. If possible, the connection is made with a line from one theme to another.
When themes are on opposite sides of the codetree, a code isadded to the other theme inthe color of that theme and outlined inthe color of the
original theme. E.g. 'incorrect information' is a code under the green theme 'Safe', and is added under 'Effective’ in red with a green outline.
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Hoofdstuk 8: Algemene bespreking
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"Alle interventies zijn complex, maar sommige zijn complexer dan andere." Graham
F Moore et al, juli 2017. (249)

Algemeen doel

Het algemene doel van dit proefschrift was om beter te begrijpen hoe het gebruik van een open
dossier in JGZ en jeugdhulp bijdraagt aan geintegreerde persoonsgerichte zorg voor kinderen,
jongeren en hun ouders, en om inzicht te genereren in belemmeringen en bevorderende factoren
tijdens de implementatie. Zoals in de inleiding wordt geschetst, bestaat er een toenemende
hoeveelheid literatuur over het gebruik van voor patiénten toegankelijke medische dossiers. De
meeste van deze studies betreffen echter geen minderjarigen of hun ouders en bijna geen enkele
studie heeft cliénttoegankelijke gezondheidsdossiers onderzocht in de context van volksgezondheid of
maatschappelijk werk. Vooral studies onder jongeren die patiénttoegankelijke gezondheidsdossiers
gebruiken, ontbreken, wat voornamelijk wordt toegeschreven aan ethische uitdagingen bij het
omgaan met privacy van zowel ouders als jongeren.

In dit laatste hoofdstuk geef ik een overzicht van de belangrijkste bevindingen per hoofdstuk en
reflecteer ik op de resultaten op het niveau van cliént, professional en organisatie. Vervolgens zal ik
methodologische issues in dit werk bespreken en de implicaties van de bevindingen voor beleid,
praktijk en toekomstig onderzoek, om tot slot de eindconclusies van dit werk te presenteren.

Samenvatting van de belangrijkste bevindingen

Dit proefschrift begon (hoofdstuk 2) met een scoping review van literatuur over de bijdrage van open
dossiers aan patiéntgerichte zorg, zowel in het algemeen als onder specifieke patiéntengroepen. Er
konden geen studies worden gevonden over het effect van het gebruik van een open dossier bij
jongeren op patiéntgerichtheid. Slechts een paar studies rapporteerden over de ervaringen van
ouders met toegang tot het gezondheidsdossier van hun kind. Op basis van literatuur over
voornamelijk volwassenen zorg, vonden we dat open dossiers mogelijk bijdragen aan patiéntgerichte
zorg. Hoewel over het algemeen zowel patiénten als professionals positief rapporteerden over het
gebruik van open dossiers, uitten professionals in de geestelijke gezondheidszorg hun bezorgdheid
over de impact van transparantie op de relatie tussen patiént en professional. Deze zorgen bleken
sterker te zijn wanneer professionals geen persoonsgerichte houding omarmden. Mensen uit
kwetsbare groepen, zoals oudere of lager opgeleide personen, patiénten met een chronische ziekte of
mensen met een migratieachtergrond, meldden meer baat te hebben bij het gebruik van open
dossiers dan gemiddeld, hoewel de adoptiepercentages van open dossiers lager waren onder deze
groepen.

Een procesevaluatie van de ontwikkeling en implementatie van het Jeugddossier (hoofdstuk 3)
concludeerde dat de initiéle implementatie van het Jeugddossier als succesvol kon worden
beschouwd: er was een volledig voor cliénten toegankelijk gezondheidsdossier opgeleverd dat de
werkprocessen van alle professionals van drie verschillende organisaties faciliteerde. Met deze
implementatie was een sterke basis gelegd om integrale persoonsgerichte zorg te leveren.
Tegelijkertijd moesten er nog problemen worden aangepakt die de effecten van het Jeugddossier op
de middellange termijn zouden kunnen beperken. Factoren die deze effecten konden beperken,
waren bekendheid van jongeren en ouders van schoolgaande kinderen met het klantportaal en
beperkte gebruikersvaardigheden bij professionals. Figuur 1 toont het ‘logic model of change’ van het
Jeugddossier waarin zichtbaar wordt welke output is geleverd en geévalueerd en wat de
implementatieresultaten zijn. Als output van de ontwikkelingsfase werden het Jeugddossier en het
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klantportaal opgeleverd en geévalueerd (groen in het model). Op organisatieniveau werden de
uitkomstvariabelen 'acceptatie, ‘goede fit" en getrouwheid' van de implementatie tijdens de evaluatie
als 'voldoende' beoordeeld (in het groen), terwijl 'adoptie' nog aandacht verdiende (in oranje). Op
professioneel niveau werd 'informatie delen met collega's' als voldoende beoordeeld, en 'weten hoe
het Jeugddossier te gebruiken', 'weten hoe het systeem te gebruiken conform de visie' en 'het
schrijven van objectieve rapportages' verdienden nog aandacht. Op klantniveau had 'kennis over
klantportaal' nog aandacht nodig. Daarentegen wisten gebruikers die wel op de hoogte waren van het
portaal hoe ze het moesten gebruiken. Ze waren in staat om te begrijpen wat ze lazen, om informatie
toe te voegen en om te beslissen wie toegang had tot hun EPD. Daarom werden deze
implementatieresultaten als voldoende beoordeeld. Als vervolgstrategie werd verbeterde
informatievoorziening, gericht op klanten met alle verschillende achtergronden, geadviseerd, evenals
aanvullende training voor professionals.

De effectevaluatie van het Jeugddossier was verdeeld in twee fasen en richtte zich op drie
onderwerpen: in het eerste jaar na de introductie van het Jeugddossier werd de bijdrage van het
Jeugddossier aan het vergroten van de autonomie van de cliént (hoofdstuk 4) en aan het versterken
van interdisciplinaire samenwerking onderzocht (hoofdstukken 5 en 6). Cliéntautonomie en
interdisciplinaire samenwerking zijn in figuur 1 weergegeven als resultaten op middellange termijn.
Twee jaar na de introductie van het Jeugddossier is de impact op door cliénten ervaren kwaliteit van
zorg (hoofdstuk 7) onderzocht, als eerste meting van een lange termijn uitkomst (figuur 1).

In hoofdstuk 4 vonden we aanwijzingen dat ouders en jongeren die het Jeugddossier gebruikten meer
autonomie ervoeren dan niet-gebruikers. Dit effect bleek sterker bij jongeren van 16 jaar en ouder
dan bij jongere jongeren. Tijdens deze onderzoeksperiode veranderde het professionele autonomie-
ondersteunende gedrag niet. Tegelijkertijd meldden clienten dat professionals het effect van het
gebruik van het Jeugddossier op de autonomie van cliénten konden versterken met autonomie-
ondersteunend gedrag. Dat benadrukte het belang van aandacht voor de professionele attitude bij
het implementeren van een cliént-toegankelijk gezondheidsdossier.

Om het effect van het gebruik van het Jeugddossier op interdisciplinaire samenwerking te
onderzoeken, werd de Index of Interdisciplinary Collaboration (80), een vragenlijst uit de VS, vertaald
naar het Nederlands. De vragenlijst met 42 items bestond uit vijf componenten van interdisciplinaire
samenwerking: onderlinge afhankelijkheid, nieuw ontwikkelde professionele activiteiten, flexibiliteit,
collectief eigenaarschap van doelen en reflectie op het proces. Na de eerste vragenlijstronde werd op
basis van de tests voor betrouwbaarheid geconcludeerd (hoofdstuk 5) dat de vertaalde vragenlijst een
nuttig en valide instrument zou kunnen zijn om interdisciplinaire samenwerking in de jeugdhulp in
Nederland te meten, hoewel één onderdeel weinig interne consistentie vertoonde en in de toekomst
verder moet worden aangepast.

De effectevaluatie wees erop dat het gebruik van het Jeugddossier interdisciplinaire samenwerking
kan bevorderen (hoofdstuk 6). Hoewel een significant positief effect op interdisciplinaire
samenwerking werd gevonden voor slechts één van de vijf componenten, werd de algehele licht
positieve trend bevestigd door de uitkomsten van focusgroepinterviews. Hieruit bleek dat het gebruik
van het Jeugddossier bijdroeg aan het gevoel van 'onderlinge afhankelijkheid' van professionals, aan
‘collectief eigenaarschap' van zorgplannen en aan 'nieuw gecreéerde professionele activiteiten'.
Verschillen in niveaus van interdisciplinaire samenwerking tussen professionals van verschillende
organisaties suggereerden dat andere factoren, zoals het ontwikkelen van een gedeelde visie op
samenwerking tussen deelnemende organisaties, belangrijk zijn voor een vruchtbare interdisciplinaire
samenwerking.
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Tot slot is het effect van het gebruik van het Jeugddossier op de kwaliteit van zorg onderzocht
(hoofdstuk 7). We ontdekten dat het gebruik van het Jeugddossier bijdroeg aan de door de cliént
ervaren kwaliteit van zorg, in het bijzonder aan de aspecten persoonsgerichtheid, tijdigheid, veiligheid
en efficiéntie. Ouders en jongeren die het Jeugddossier gebruikten, voelden zich beter geinformeerd
en meer betrokken bij het zorgproces en ervoeren meer gevoel van eigenaarschap dan voor de
introductie van het Jeugddossier. Ouders en jongeren waren tevreden over de beveiliging van hun
gegevens en over de bruikbaarheid van het klantportaal. De meeste deelnemende ouders met een
migratieachtergrond waren niet eerder geinformeerd over het klantportaal. Toch verwachtten ze dat
toegang tot het portaal hen een beter begrip van en meer controle over hun zorgprocessen zou
geven. Om dit te bereiken, moeten professionals zich ervan bewust zijn dat deze ouders beter en
gerichter geinformeerd moeten worden. Uiteindelijk waardeerden zowel ouders als jongeren het
interdisciplinaire gebruik van het Jeugddossier en spraken ze de hoop uit dat ze op een dag alle
informatie over hun gezondheid en welzijn in dit dossier konden opslaan en dat ze daarin konden
samenwerken met al hun zorgverleners.
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Figuur 1: Logisch model van verandering het Jeugddossier. Vetgedrukt zijn output en uitkomsten die tijdens dit project zijn beoordeeld. In het
groen staan de output die vodr de evaluatie was geleverd en de uitkomsten die positief geassocieerd waren met het gebruik van het
Jeugddossier, in oranje de onderwerpen die nog moesten worden aangepakt.

Reflectie op de belangrijkste bevindingen

Voor zover wij weten, is dit het eerste onderzoek naar de implementatie en het gebruik van een
interdisciplinair cliénttoegankelijk gezondheidsdossier bij professionals, ouders en jongeren. Over het
algemeen levert ons werk het eerste bewijs dat het gebruik van een cliénttoegankelijk
gezondheidsdossier in de interdisciplinaire context van JGZ en jeugdhulp potentieel bijdraagt aan
geintegreerde persoonsgerichte zorg op een vergelijkbare manier als patiénttoegankelijke
gezondheidsdossiers in de gezondheidszorg voor volwassenen. In totaal leverde ons werk de eerste

140



aanwijzingen op dat ouders en jongeren die het Jeugddossier gebruiken meer client-autonomie
kunnen ervaren, professionals die het Jeugddossier gebruiken een positief effect kunnen ervaren op
hun interdisciplinaire samenwerking, en als gevolg daarvan kunnen ouders en jongeren die het
Jeugddossier gebruiken positieve effecten ervaren op de kwaliteit van zorg. Ons werk illustreert ook
dat het implementeren van een voor cliénten toegankelijk gezondheidsdossier in een
multidisciplinaire context meer inhoudt dan alleen het implementeren van de tool, maar verandering
vereist op cliént-, beroeps- en organisatieniveau (figuur 1). We bespreken verder onze bevindingen
verder aan de hand van deze niveaus.

Cliéntniveau

Vertrouwelijkheid
In onze review hadden we ontdekt dat de ontwikkeling van patiénttoegankelijke dossiers voor

jongeren wereldwijd werd belemmerd door de moeite om de privacy van jongeren te bewaken (52-
54). In de procesevaluatie, tijdens de ontwikkelingsfase van het Jeugddossier, hadden ouders en
jongeren hun zorgen geuit over dataveiligheid en privacy in het algemeen, wat een reden was om de
openstelling van de volledige dossierinhoud in het klantportaal vijf maanden uit te stellen. Omdat
jeugdartsen zich zorgen maakten over de bescherming van vertrouwelijke clientinformatie richting
jeugdhulpprofessionals, werd in het Jeugddossier bovendien een strikte scheiding gemaakt tussen
medische en niet-medische informatie. Tijdens de implementatie stelden professionals en
opdrachtgevers vast dat deze verdeling te geforceerd was en een adequate interdisciplinaire
samenwerking belemmerde. Daarom werd de indeling herijkt, met als doel dat iedere professional alle
informatie kon lezen die nodig was om zijn werk te kunnen doen. Op de website van het klantportaal
werd een FAQ-document geplaatst, geschreven in begrijpelijke taal voor ouders en jongeren, waarin
de rechten, voorschriften en werkprocedures met betrekking tot het gebruik van het Jeugddossier
werden uitgelegd.

Een jaar na de invoering van het Jeugddossier maakten ouders, jongeren en professionals die het
Jeugddossier gebruiken zich weinig of geen zorgen over de borging van privacy van de jongere. Zij
vonden dat het systeem het recht op privacy voldoende beschermde doordat het portaal voor ouders
sloot als een kind 12 werd en heropend kon worden na toestemming van de jongere en dan nog
steeds de mogelijkheid bood om specifieke informatie vertrouwelijk te houden tussen jongere en
professional. Jongeren waardeerden het zeer dat ze hun verhaal in vertrouwen konden delen zonder
dat professionals het met elkaar deelden, dat jeugdhulpprofessionals alleen toegang hadden tot het
gezondheidsdossier van een jongere na toestemming van die jongere, en dat ze in een ‘viewlog’
konden zien welke professional toegang had tot hun gezondheidsdossier. Dit versterkte hun
vertrouwen in de professional.

Het uiten van zorgen véoér de introductie van een open dossier en het verminderen of verdwijnen van
deze zorgen na een periode van gebruik wordt in verschillende studies vermeld (28, 49, 116, 250,
251). In deze studies maakten professionals zich vooraf zorgen dat het lezen van notities ervoor zou
zorgen dat patiénten zich meer zorgen zouden maken over hun ziekte (116, 250, 251) en dat
patienten in de war zouden raken omdat ze niet begrepen wat ze lazen (49, 250, 251). Professionals
verwachtten vooraf ook dat hun werklast daardoor zou toenemen (28, 49, 250), dat ze anders zouden
rapporteren over gevoelige onderwerpen (28), en dat de relatie tussen patiént en arts zou kunnen
worden belemmerd door een open dossiers-transparantie. Al deze zorgen waren verminderd of
verdwenen na een periode van gebruik van een open dossier. Een recente literatuurstudie onderzocht
ervaringen van ouders en jongeren die een open dossiers gebruikten en verwachtingen van ouders en
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jongeren zonder toegang tot een open dossier (242). De auteurs ontdekten dat ouders en jongeren
zonder toegang tot een open dossiers privacyproblemen verwachtten bij het gebruik van een open
dossier, terwijl jongeren en ouders die een open dossier gebruikten deze problemen niet
ondervonden (242). Daarom is het belangrijk om privacyvraagstukken aandacht te geven tijdens de
ontwikkeling van open dossiers. Niettemin hebben we op basis van eerder onderzoek het beeld dat
ervaring met het gebruik van goed gebouwde open dossiers helpt om zorgen over privacy weg te
nemen. In ons onderzoek hebben de maatregelen die zijn genomen tijdens de ontwikkeling en
implementatie bijvoorbeeld mogelijk de problemen opgelost die maakten dat ouders en professionals
zich vooraf zorgen maakten over privacy.

Het is belangrijk op te merken dat we een ander privacy vraagstuk tegenkwamen: in onze
onderzoeken naar autonomie van cliénten en naar kwaliteit van zorg uitten ouders en professionals
hun zorgen dat de privacy van ouders zou kunnen worden geschonden wanneer jongeren op 12-jarige
leeftijd toegang kregen tot hun eigen dossier. Ook waren ouders en professionals bezorgd dat
sommige informatie die jongeren in hun eigen gezondheidsdossier zouden tegenkomen, schadelijk
voor henzelf zou kunnen zijn.

Het eerste punt krijgt weinig aandacht in de literatuur, hoewel veel andere landen wetgeving hebben
die ouders en jongeren gedurende een bepaalde periode gezamenlijk recht geeft op toegang tot de
gezondheidsinformatie van de jongere (59, 61, 183, 252). Dit gedeelde recht op toegang is in het leven
geroepen om de overgangsfase te ondersteunen waarin jongeren zich bevinden: van een staat van
afhankelijkheid van ouders naar autonome volwassenheid (182). In het begin wordt het kind als oud
genoeg beschouwd om zijn eigen beslissingen te nemen, maar nog steeds op een leeftijd dat het veel
steun van ouders nodig heeft die hen leren hoe ze hun nieuw verworven rechten kunnen uitoefenen
(184). Geleidelijk aan zullen ze leren, en de behoefte aan ondersteuning zal afnemen, totdat ze oud
genoeg zijn geworden om zelfstandig hun eigen beslissingen te nemen en alleen toegang krijgen tot
hun gezondheidsdossier (184). In onze studie was het recht van de jongere op privacy goed
beschermd omdat ze specifieke informatie vertrouwelijk mochten houden, zelfs als ze hun ouders
toegang hadden gegeven tot hun gezondheidsdossier. De privacy van de ouders werd daarentegen
niet op dezelfde manier beschermd, omdat de informatie in het gezondheidsdossier over ouders
relevant wordt geacht voor de gezondheid van de jongere en het daarom het recht van de jongere is
om deze informatie in te zien (53). Het ging soms om zeer gevoelige informatie, over zaken als
vaderschap, seksueel overdraagbare aandoeningen, middelenmisbruik, huiselijk geweld of geestelijke
gezondheid. Ouders hebben dergelijke informatie mogelijk niet gedeeld met hun kind en willen dat
mogelijk ook niet. Een onlangs gepubliceerde casestudy illustreert hoe de betrekkingen tussen
professionals, ouders en jongeren kunnen worden belemmerd als dergelijke informatie hoe dan ook
wordt bekendgemaakt, en deelt aanbevelingen hoe privacy van minderjarige jongeren en hun
verzorgers kan worden gewaarborgd (253). Aanbevelingen omvatten duidelijke informatie aan ouders
en jongeren over de functionaliteiten van een open dossier en de privacy-instellingen ervan, het
bespreken van welke informatie met wie moet worden gedeeld en het benadrukken van het belang
van betrokkenheid van jongeren bij hun eigen zorg (253). Een belangrijke aanbeveling bij het
rapporteren in een open dossier is om er altijd rekening mee te houden dat ouders en jongeren het
achteraf kunnen lezen. Gebruik daarom duidelijke taal, benadruk sterke punten en voortgang en
documenteer alle belangrijke informatie op een objectieve manier. Het omgaan met dergelijke
situaties vereist dat professionals oplettend en nauwkeurig zijn. In ons onderzoek kregen professionals
naar aanleiding van de resultaten van de procesevaluatie aanvullende training in objectief rapporteren

142



en kregen ze instructies hoe ze de privacy van ouders adequaat konden beschermen. Dit betekent
zorgvuldige bespreking met ouders wat en hoe ze willen dat in het Jeugddossier gerapporteerd wordt
over hun huidige situatie. Het betekent ook dat ouders het dossier van hun kind mogen nalopen
voordat hij of zij 12 wordt, en dat eerder gemelde gevoelige informatie indien nodig wordt
geherformuleerd of zelfs wordt verwijderd als deze niet langer relevant is voor de gezondheid van het
kind.

Digitale kloof en gelijkheid
Op cliéntniveau ontdekten we dat het gebruik van open dossiers in het algemeen, en het gebruik van

het Jeugddossier in het bijzonder, mogelijk bijdraagt aan persoonsgerichte zorg. Cliénten in ons
onderzoek ervoeren meer autonomie en een hogere kwaliteit van zorg bij het gebruik van het
Jeugddossier. Uit de literatuurstudie bleek dat patiénten die in kwetsbare omstandigheden leven nog
meer baat hebben bij het gebruik van patiéntenportalen dan gemiddeld. Quders met een
migratieachtergrond in ons onderzoek naar kwaliteit van zorg verwachtten ook hoge voordelen van
het gebruik van het Jeugddossier. Daarentegen vonden we in zowel de procesevaluatie als in de
literatuurstudie dat mensen in kwetsbare omstandigheden minder gebruik maken van patiént- of
cliéntportalen dan gemiddeld. Op de Noord-Veluwe waren cliénten van niet-Nederlandse geboorte en
lager opgeleide cliénten ondervertegenwoordigd onder de portaalgebruikers. Uit ons onderzoek naar
kwaliteit van zorg bleek dat ouders met een migratieachtergrond het klantportaal niet optimaal
benutten. Beide bevindingen zijn in lijn met eerder onderzoek. Aan de ene kant zijn er studies die
melden dat mensen in kwetsbare omstandigheden meer dan gemiddeld baat hebben bij het gebruik
van een open dossier, omdat ze zich beter voelden over hun arts na het lezen van hun aantekeningen,
omdat het hen hielp hun zorgplan te onthouden en omdat het hen vergemakkelijkte bij het nemen
van zorgbeslissingen (35, 98, 101, 235). Het gebruik van een open dossier was belangrijk voor hen om
deel te nemen aan hun zorg (98). Aan de andere kant is bekend dat mensen in kwetsbare
omstandigheden minder gebruik maken van open dossiers dan gemiddeld (44-47, 50, 85, 235). In een
systematische review vonden Grossman et al. meer dan 100 studies die verschillen rapporteerden in
percentages voor portaalgebruik, die verband hielden met gezondheidsongelijkheid (236). Zo werden
lagere gebruikspercentages gevonden bij personen met een lage sociaaleconomische status, personen
met een lage health literacy of personen met een migratie-achtergrond (236). Deze discrepantie
tussen potentiéle voordelen en daadwerkelijk gebruik onder mensen in kwetsbare omstandigheden
betekent dat de invoering van een open dossier bestaande gezondheidsongelijkheid zou kunnen
versterken in plaats van verminderen. Dit roept de vraag op hoe verschillen in portalgebruik kunnen
worden verkleind.

Verschil in adoptie van technologie wordt meestal geduid als de 'digitale kloof'. Deze term werd in de
jaren negentig geintroduceerd om de kloof te beschrijven tussen degenen die gemakkelijk nieuwe
technologie gaan gebruiken en degenen die dat niet doen. De digitale kloof werd oorspronkelijk vooral
toegeschreven aan ongelijke fysieke toegang tot technologie: het verschil tussen de 'haves' en de
'have nots' (254). Sinds 2002 hebben tal van onderzoekers de 'digitale kloof voorbij de toegang'
onderzocht en momenteel zijn er drie niveaus onderscheiden. De digitale kloof op het eerste niveau
verwijst naar het gebrek aan fysieke toegang tot technologie, de digitale kloof op het tweede niveau
verwijst naar beperkte digitale vaardigheden en kennis om technologie te gebruiken (41, 85). De
digitale kloof op het derde niveau richt zich meer op de gevolgen van de invoering van nieuwe
technologie voor reeds bestaande ongelijkheden, op de relatie tussen sociale ongelijkheid en digitale
ongelijkheid, en op de match tussen technologie en de leefwereld van mensen (238, 239, 241). In
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onze laatste studie hadden ouders met een migratieachtergrond geen eerdere ervaring met het
Jeugddossier omdat ze niet op de hoogte waren gesteld van het bestaan ervan. Onwetendheid over
het bestaan van een patiéntenportaal is gemeld als een belangrijke barriere voor het gebruik van een
patiéntenportaal (230, 231), en een dergelijk gebrek aan kennis kan worden bestempeld als een
digitale kloof op het tweede niveau (41, 85). De bevinding dat vooral ouders met een
migratieachtergrond niet op de hoogte waren van het bestaan van het Jeugddossier suggereert echter
dat professionals cliénten selectief hebben geinformeerd over het portaal, wat als derde niveau
digitale kloof kan worden beschouwd. Eerdere studies hebben vergelijkbare selectieve
informatiepatronen onder professionals in de gezondheidszorg gemeld (238, 240). Artsen die
bijvoorbeeld verwachten dat hun oudere patiénten niet digitaal vaardig zijn, willen hen misschien niet
belasten met informatie over een patiéntenportaal. Of een zorgverlener die patiénten met een
migratieachtergrond met beperkte taalvaardigheden ontmoet en oordeelt dat het niet de moeite
waard is om hen te informeren over een open dossier omdat ze niet in staat zullen zijn om te
begrijpen wat er wordt geschreven. Dit komt overeen met een digitale kloof op het derde niveau,
omdat de kenmerken van een persoon, zoals in onze studie inheemse achtergrond of
taalvaardigheden, van invloed waren op de beslissing van de professional om al dan niet informatie
over het open dossier te delen. In de digitale kloof op het derde niveau zijn sociale en digitale
ongelijkheden met elkaar verbonden en kunnen ze elkaar versterken (237). Professionals kunnen een
bijdragende of beperkende rol spelen in dit proces, waardoor de rechtvaardigheid als zodanig wordt
vergroot of verminderd. Antonio et al. stelden in een review dat vooroordelen van zorgverleners
‘populaties die al onderbedeeld zijn verder kunnen uitsluiten' (240). Het is belangrijk voor
professionals om zich bewust te zijn van de meer dan gemiddelde voordelen die zijn gemeld door
mensen in kwetsbare omstandigheden bij het gebruik van een open dossier. Bovendien moeten
professionals zich bewust zijn van de positie die ze hebben bij het bevorderen van portaladoptie. Ze
moeten worden getraind om mensen in kwetsbare omstandigheden specifiek te benaderen als ze
vertellen over de beschikbaarheid van een open dossier.

Professioneel niveau

Autonomie-ondersteunend gedrag en relationele autonomie
Professionals spelen niet alleen een rol in het informeren van cliénten over een klantportaal, maar ook

in het ondersteunen van cliéntautonomie. In onze studie over autonomie benadrukten ouders het
belang van een autonomie-ondersteunende professionele houding, om een gelijkwaardige
professional-cliéntrelatie op te bouwen en de autonomie van de cliént verder te versterken bij het
gebruik van het Jeugddossier. Evenzo ontdekten we in onze review dat een patiéntgerichte houding
van professionals cruciaal lijkt te zijn voor een positieve impact van het gebruik van open dossiers op
de relatie tussen zorgverlener en zorgvrager. Scholl's model voor patiéntgerichte zorg (14) benadrukt
het belang van het opbouwen van een gelijkwaardige professional-patiéntrelatie als onderliggend
principe om tot gedeelde beslissingen te komen en patiéntgerichte zorg te leveren.

Waarom autonomie-ondersteunend professioneel gedrag en het opbouwen van een gelijkwaardige
professional-patiéntrelatie zo belangrijk is in de ontwikkeling van autonomie wordt verklaard vanuit
het gedachtengoed van relationele autonomie (255). Vanuit het perspectief van relationele
autonomie, in tegenstelling tot wat de liberale benadering van autonomie stelt, kunnen individuele
personen geen beslissingen nemen uit eigen vrije wil, onafhankelijk van anderen, uitsluitend op basis
van informatie die ze hebben verzameld. Relationele autonomietheoretici stellen dat autonomie
ontwikkelt in de context van belangrijke sociale relaties, en geborgd door sociale omstandigheden
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(255). Wanneer in zo'n context autonome beslissingen worden genomen, spelen zowel intrinsieke
motivatie als exogene invloeden een rol. In een zorgproces maken zorgprofessionals deel uit van de
exogene invloeden. Hun bijdrage aan de autonomie van de cliént is niet alleen om informatie met
iemand te delen en hen onafhankelijk te laten beslissen. Beroepsbeoefenaren in de gezondheidszorg
moeten, vanuit het oogpunt van relationele autonomie, actief aansluiten bij cliénten en hun
familieleden en optreden als facilitator van het besluitvormingsproces, waarbij zij de belangen van hun
cliént verdedigen (256).

Deze theorie verklaart het belang van professioneel autonomie-ondersteunend gedrag. Tegelijkertijd
legt het een verantwoordelijkheid bij professionals om hier goed mee om te gaan. In een relatie
tussen professional en cliént creéert de kennis van de professional, die nodig is om het probleem van
de cliént op te lossen, onvermijdelijk ongelijkheid (257). In een poging om deze ongelijkheid weg te
werken, zijn procedures zoals gedeelde besluitvorming en hulpmiddelen zoals open dossier
ontwikkeld. Het initiatief om ongelijkheid weg te werken ligt echter bij de machtigste, de professional.
Het is belangrijk voor professionals om zich ervan bewust te zijn dat het opbouwen van een
gelijkwaardige relatie met cliénten, vooral die in kwetsbare omstandigheden, bijdraagt aan de
autonomie van de cliént en uiteindelijk aan een betere gezondheid. Professionals in ons onderzoek
waren zich ervan bewust dat het Jeugddossier een krachtig hulpmiddel was om gelijke samenwerking
tussen hen en klanten te bevorderen. Minder duidelijk was hun besef dat professionele houding en
gedrag een even belangrijke rol speelden, een reden om het onderwerp aan te snijden tijdens de
verdere implementatie.

Organisatieniveau

Belemmeringen in samenwerking tussen organisaties
Zowel in de procesevaluatie als in ons onderzoek naar samenwerking vonden we verschillen tussen de

drie betrokken organisaties en in de manier waarop zij hun medewerkers faciliteerden om deel te
nemen aan het proces van ontwikkeling en implementatie en aan interdisciplinaire samenwerking. Dit
betekent dat we niet kunnen spreken van 'de' organisatiecultuur, structuur en visie, noch van 'de’
manier waarop professionals door hun organisatie werden gefaciliteerd. De variatie in cultuur,
structuur en facilitering riep vragen op die zowel in de procesevaluatie als in het onderzoek naar
interdisciplinaire samenwerking naar voren kwamen. Organisatieculturen verschilden onder andere in
leiderschapsstijlen en mate van zelfsturing van teams, wat resulteerde in verschillende verwachtingen
ten aanzien van projectleiderschap. De drie organisaties hadden de gedeelde visie op integrale
jeugdhulp op verschillende manieren geimplementeerd, wat resulteerde in veel en terugkerende
discussies over het doel en doel van het project. Structureel had elke organisatie een eigen
geografisch werkgebied, deels buiten de Noord-Veluwe, en daarmee de uitdaging om de regionale
samenwerking tussen organisaties af te stemmen met de koers van de gehele achterliggende
organisatie. Bovendien zijn JGZ en jeugdhulp in verschillende wetten geborgd, waardoor verschillende
taakpercepties ontstonden. Tot slot was er een verschil in organisatie van workflow, en daarmee in de
tijd die beschikbaar was om te besteden aan interdisciplinaire samenwerking. Uit eerder onderzoek
weten we dat dergelijke verschillen vaker aan het licht komen als men koerst op integrale zorg. Het
leveren van geintegreerde zorg vereist grensoverschrijdende activiteiten, niet alleen tussen
professionals uit verschillende disciplines, maar ook tussen organisaties (258). Met overschrijden van
grenzen tussen organisaties bedoelen we het leren spreken van elkaars taal, over het leren kennen
van elkaars werk- en werkomstandigheden en het definiéren van gedeelde doelen (258, 259). Uit
onderzoek blijkt dat dit proces kan worden belemmerd door een hele reeks factoren, die verband
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houden met prioriteiten en personeelsregelingen van betrokken organisaties (260). Hoewel we
hiermee een verklaring hebben gevonden voor de fricties die ontstonden tussen professionals van
verschillende organisaties tijdens ontwikkeling en implementatie, hebben we nog geen duidelijke
antwoorden gevonden op de vraag hoe het proces van co-ontwikkeling en samenwerking kan worden
vergemakkelijkt en welke factoren grensoverschrijdende activiteiten kunnen bevorderen. Gezien het
feit dat de uitbreiding van geintegreerde zorg over de grens van medische zorg relatief nieuw is,
toekomstig onderzoek in bevorderende en belemmerende factoren voor geintegreerde samenwerking
tussen organisaties nuttig zijn, net als het definieren van strategieen om een dergelijke samenwerking
te versterken.

Systeemverandering: verandering op alle niveaus.
In een logisch model beschreven we de benodigde verandering op cliént-, beroeps- en

organisatieniveau bij de implementatie van het Jeugddossier (figuur 1). We ontdekten echter dat
verandering op het ene niveau vaak samenhangt met verandering op een ander niveau. Bijvoorbeeld:
het Jeugddossier zou bijdragen aan de autonomie van de cliént, en professioneel autonomie-
ondersteunend gedrag draagt hieraan bij. Met andere woorden, een verandering in professionele
houding is nodig om de impact van het Jeugddossier op de autonomie van de cliént te maximaliseren.
Bij het ontwikkelen en implementeren van complexe interventies zijn dergelijke verbanden tussen
niveaus van verandering onvermijdelijk en zelfs bevorderend. Leeuwis et al. stellen dat in co-creatieve
processen, zoals de ontwikkeling en implementatie van het Jeugddossier, verschillende elementen op
verschillende niveaus elkaar wederzijds versterken (79). Om nieuwe technologie op een goede manier
te introduceren, zijn veranderingen nodig op alle niveaus en kunnen ze worden geinitialiseerd via co-
creatieve platforms waar alle stakeholders vertegenwoordigd zijn (79, 261). Daarom is het belangrijk
om je bewust te zijn van de interactie tussen niveaus tijdens het implementatieproces, om uiteindelijk
de beoogde resultaten te kunnen leveren.

Methodologische reflecties
De gekozen onderzoeksmethodologie is aan beperkingen onderhevig. In de volgende paragraaf

worden sterke en zwakke punten van onderzoeksdesign, steekproeven en meetinstrumenten
besproken. Vervolgens wordt het onderzoek geplaatst in de bredere context van praktijkgericht
onderzoek en in het bredere perspectief van gezondheidszorgonderzoek tijdens een pandemie.

Sterke en zwakke punten

Design
In dit proefschrift werd de ontwikkeling en implementatie van open dossier geévalueerd in een

proces- en effectevaluatie op klant-, professioneel en organisatorisch niveau, inclusief jongeren,
ouders en professionals. Deze holistische benadering op meerdere niveaus, waarbij kwalitatieve
methoden (bijv. observaties, focusgroepinterviews en documentanalyse) werden gecombineerd met
kwantitatieve methoden (bijv. enquétes), maakten dit werk robuust (262), omdat de gegevens uit
verschillende bronnen elkaar aanvulden en ons in staat stelden het proces vanuit verschillende
perspectieven te evalueren.

Om te evalueren hoe het gebruik van het Jeugddossier de autonomie van cliénten, professioneel
autonomie-ondersteunend gedrag en interdisciplinaire samenwerking beinvloedde, gebruikten we
een pre-test post-testdesign met een 12-24 maanden follow-up. Deze follow-up op middellange
termijn is ook een sterk punt van het onderzoek. Helaas was het niet mogelijk om volledig dezelfde
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cohorten te volgen in de loop van de tijd, vanwege het gebruik van anonieme klantvragenlijsten en
een hoog verloop onder professionals. Ook is niet gewerkt met een controlegroep, omdat er geen
geschikte vergelijkbare Nederlandse regio was, met een vergelijkbare context, waarin JGZ en
jeugdhulp op een vergelijkbaar geintegreerde manier samenwerkten aan een transformatie van de
jeugdhulp. Deze methodologische beperkingen beperken de zekerheid waarmee de positieve
veranderingen kunnen worden toegeschreven aan de introductie van het Jeugddossier.

Niettemin hebben we geprobeerd het geisoleerde effect van het gebruik van het Jeugddossier op
ervaren cliéntautonomie in te schatten, waarbij we het verschil tussen portaalgebruikers en niet-
gebruikers hebben vergeleken. Het is echter mogelijk dat vooral personen die meer autonomie
ervoeren toegang kregen tot hun klantportaal, waardoor een selectiebias is ontstaan. Daar staat
tegenover dat het toevoegen van focusgroepinterviews aan het design ons niet alleen in staat stelde
om ons begrip te verdiepen van de impact van het Jeugddossier op interdisciplinaire samenwerking en
cliént-autonomie, maar ook om met deelnemers te bespreken in hoeverre de veranderingen die we
hadden gevonden konden worden toegewezen aan het gebruik van het Jeugddossier of aan andere
factoren. Hoewel de bevindingen uit de kwalitatieve studies de aanwijzingen in de kwantitatieve
evaluatie onderbouwden, is het belangrijk dat meer onderzoek wordt uitgevoerd om de bevindingen
te repliceren.

Deelnemers
Doelgroep voor ons onderzoek waren alle ouders, jongeren en professionals die het Jeugddossier

gebruikten. Voor de procesevaluatie waren ook leden van de projectgroep en stuurgroep die de
ontwikkeling en implementatie begeleidden deel van de doelgroep. Het betrekken van professionals
uit alle drie de organisaties en uit alle verschillende disciplines was een sterk punt van dit onderzoek,
evenals het meervoudig kijken vanuit het perspectief van cliént, professional en organisatie. De hoge
vragenlijstrespons onder professionals in de pre-test en tweede post-test was ook een sterk punt,
resulterend in uitkomsten die representatief zijn voor deze regio.

Onder cliénten waren echter niet alle relevante subgroepen gelijk vertegenwoordigd, wat de externe
validiteit van het onderzoek beperkt. Slechts een klein aantal gebruikers van het portaal voor jongeren
werd opgenomen in de klantenenquéte en ouders met een lager opleidingsniveau of met een
migratieachtergrond waren ondervertegenwoordigd.

Het kleine aantal gebruikers van het portaal voor jongeren maakte het moeilijk om potentiéle
verschillen tussen pre-test en post-test als significant aan te merken, waardoor het waarschijnlijk was
dat sommige (positieve of negatieve) veranderingen onopgemerkt bleven vanwege een gebrek aan
power. Toch kunnen de geidentificeerde verschillen als relevant worden beschouwd.

We hebben een poweranalyse uitgevoerd om te schatten hoeveel respondenten en gepaarde
metingen nodig zouden zijn om een effectgrootte van 0,3 op cliént-autonomie van te detecteren.
Uitgaande van een power van 80%, een significantieniveau van 5% en een SD van 0,8, moeten bij 90
respondenten gepaarde metingen worden gedaan (263). Dat betekent dat, met een gemiddeld
portalgebruik van 20% en een geschat verlies aan follow-uppercentage van 25%, in totaal 600
jongeren in de pre-test zouden moeten worden geincludeerd. In onze studie, met verschillende
respondenten in pre-test (n = 202) en post-test (n = 89), zou de steekproef nog groter moeten zijn.

In tegenstelling tot het onderzoek naar cliéntautonomie zijn we er bij het kwalitatieve onderzoek naar
kwaliteit van zorg in geslaagd om een evenwichtige vertegenwoordiging van alle relevante
cliéntsubgroepen te includeren. Dit voegde waarde toe aan ons volledige onderzoek omdat we in
staat waren om dieper in te gaan op onderwerpen uit eerdere delen van het onderzoek, zoals gelijke
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toegankelijkheid van het klantportaal, vergelijking van gebruiksvriendelijkheid van het portaal voor
verschillende subgroepen, en de rol van professionele houding, en we perspectieven konden
toevoegen die we nog niet hadden besproken in eerdere kwalitatieve onderdelen.

Metingen:

Om cliént-autonomie, professioneel autonomie-ondersteunend gedrag, interdisciplinaire
samenwerking en de implementatie-factor 'acceptatie’ te meten, werden vragenlijsten gebruikt.
Interdisciplinaire samenwerking en acceptatie werden gemeten met bestaande vragenlijsten. De
vragenlijsten over cliént-autonomie en professioneel autonomie-ondersteunend gedrag zijn zelf
ontwikkeld. Beide zijn zorgvuldig ontwikkeld op basis van een onderliggend model, ontwikkeld door
Movisie, dat in vier elementen beschrijft wat autonomie betekende vanuit het perspectief van een
cliént en met welk professioneel-autonomie-ondersteunend gedrag dit gepaard ging (168). De hoge
Cronbach’s alpha scores suggereerden een goede betrouwbaarheid voor alle vragenlijsten, behalve
voor het onderdeel Flexibiliteit in de professionele vragenlijst over interdisciplinaire samenwerking. Dit
was ook een probleem in de oorspronkelijke vragenlijst (80), dat mogelijk werd veroorzaakt door de
multidimensionaliteit van de items in het domein flexibiliteit, waarbij twee constructen werden
gemeten in plaats van één. Omdat we echter elk item in het domein Flexibiliteit als relevant voor het
construct beschouwden en we de validiteit van de vragenlijst niet wilden verminderen door er vragen
uit te halen, werden items van de vragenlijst op dezelfde manier in domeinen verdeeld als in de
oorspronkelijk ontwikkelde schaal. Dit stelde ons in staat om onze resultaten te vergelijken met
andere studies met behulp van dezelfde vragenlijst.

Praktijkgericht onderzoek
Dit proefschrift is vanaf het begin praktijkgericht geweest: ons werk is gericht op een vraag uit de

beroepspraktijk, met de bedoeling nieuwe kennis op te doen met implicaties en operationele
betekenis voor deze beroepspraktijk. Het doel van ons werk was om praktijkgericht bewijs te leveren,
in tegenstelling tot evidence-based practice. Vanuit het evidence-based oogpunt moeten interventies
worden ontwikkeld in een academische omgeving, gebaseerd op theorie, en geimplementeerd na het
bouwen van een grondige basis van bewijs (264-266). Praktijkgericht onderzoek wordt in veel gevallen
met een groep uitgevoerd in plaats van op een groep. Als zodanig kan praktijkgericht onderzoek een
actieonderzoeksbenadering volgen, 'leren door te doen', waarbij onderzoek, reflectie en verandering
worden gecombineerd in een iteratief proces (163, 267, 268). Het uitvoeren van praktijkgericht
onderzoek brengt specifieke methodologische beperkingen en sterke punten met zich mee.

De rol en positie van de onderzoeker
Een mogelijke zwakte is dat een praktijkonderzoeker te veel betrokken kan raken bij de praktijk om

objectief te blijven (163). In ons werk werd gekozen voor een actie-onderzoeksaanpak voor de
evaluatie van de ontwikkeling en implementatie van het Jeugddossier. De observerende
praktijkonderzoeker produceerde kennis door interactie met het proces en collega-professionals, wat
tot een onderzoekershias zou kunnen leiden. Daarom werden specifieke maatregelen genomen om
zo’'n bias te voorkomen (164). Voorbeelden hiervan waren de betrokkenheid van een onafhankelijke
moderator die de meeste interviews begeleidde, het gezamenlijk coderen van alle kwalitatieve
gegevens met onderzoekers die niet betrokken waren bij de praktijksituatie en het uitvoeren van een
member check voor alle interview transcripten (165). Alle analyses en artikelen zijn grondig besproken
met de leden van het begeleidingsteam, die ook niet betrokken waren bij de praktijksituatie.
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Leren door te doen
De kracht van dit soort praktijkgericht onderzoek is dat door continue reflectie op het proces en het

geven van feedback aan de verantwoordelijken voor het project, onderzoeksresultaten kunnen
worden gebruikt om bij te dragen aan de projectdoelen. In deze studie ondersteunde de iteratie van
onderzoek, reflectie en aanpassing het proces van verdere ontwikkeling en implementatie van het
Jeugddossier, creéerde een breed draagvlak onder professionals en initieerde een leercyclus (163,
164). Zo zijn op basis van procesevaluatie-uitkomsten nieuwe trainingen ontwikkeld voor
professionals. En feedback van deelnemers aan het onderzoek naar ervaren kwaliteit van zorg is
gebruikt om flyerteksten begrijpelijker te maken en om informatiebijeenkomsten te organiseren voor
ouders met een migratieachtergrond.

Externe validiteit van praktijkgericht onderzoek
Generaliseren van de uitkomsten van praktijkgericht onderzoek en actieonderzoek staat vaak ter

discussie. Actie-onderzoek levert bijvoorbeeld van nature geen resultaten die statistisch
generaliseerrbaar zijn, wat historisch gezien altijd het uiteindelijke doel was bij kwantitatief onderzoek
(269). Vanwege de focus op het genereren van kennis voor een specifieke situatie, is
generaliseerbaarheid echter geen primair doel van praktijkgericht onderzoek, wat niet betekent dat
de bevindingen weinig waarde hebben (267). Op het eerste gezicht is de generaliseerbaarheid van
onze bevindingen beperkt: we hebben ons onderzoek uitgevoerd in een voornamelijk landelijk gebied
met één kleine stad (47.000 inwoners) en een paar kleine dorpjes, met relatief weinig hoger
opgeleiden en een kleine minderheid van de inwoners met een migratieachtergrond. Bovendien is de
implementatie van het Jeugddossier geinitieerd door een groep zeer gemotiveerde leidinggevenden
en professionals. Het gebruik van ‘thick descriptions’ (uitgebreid beschrijven van proces, context en
resultaten in samenhang), het integreren van kwalitatieve en kwantitatieve uitkomsten en het
meenemen van contextuele factoren tijdens de analyses vergroten echter de kans dat de uitkomsten
van ons onderzoek kunnen worden toegepast op een vergelijkbare context.

Impact van COVID-19
Ten slotte brengt de dynamische context van praktijkgericht onderzoek soms onvoorziene uitdagingen

met zich mee die het onderzoek op verschillende manieren kunnen belemmeren. In onze studie bleek
de COVID-19-pandemie die uitdaging te zijn. het Jeugddossier werd geintroduceerd in september
2019, en vijf maanden later, vanaf februari 2020 was volledige recordinhoud zichtbaar voor ouders en
jongeren. Op dat moment begon de pandemie en nog een maand later ging in Nederland de eerste
lockdown in, met een enorme impact op alle burgers, inclusief de CJG-professionals en de gezinnen
die ze ondersteunden. Een van de CJG-organisaties is de GGD, die jeugdgezondheidszorg uitvoert
onder schoolgaande jeugd, maar die ook een centrale rol kregen in de bestrijding van de pandemie.
De GGD hergroepeerde al hun professionals, inclusief de JGZ-medewerkers, en prioriteerden het ten
behoeve van de bestrijding van de pandemie (testen uitvoeren, contacten volgen en vaccineren)
boven hun reguliere werk. De werkdruk van de overgebleven CJG-professionals nam toe en
tegelijkertijd werden door COVID-19-maatregelen de mogelijkheden om elkaar face to face met
cliénten of met elkaar te ontmoeten geminimaliseerd. Dit had verschillende gevolgen. Ten eerste
werd de professionele vragenlijst die in deze periode was gepland nog op tijd uitgezet, maar vanwege
de toegenomen werkdruk was de respons laag en uiteindelijk werd deze eerste vervolgvragenlijst
uitgesloten van het onderzoek. Ten tweede moest vanwege beperkte face-to-face gesprekken met
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klanten de follow-up klantenvragenlijst zes maanden worden uitgesteld. Ten derde werd de
communicatieronde, die door de GGD was gepland om ouders en jongeren te informeren over de
nieuwe mogelijkheid om hun volledige gezondheidsdossier in te lezen, afgelast omdat de volledige
focus van deze organisatie was verschoven naar de bestrijding van COVID-19. Ten slotte, omdat face-
to-face ontmoetingen tussen professionals ook werden geminimaliseerd, werd interdisciplinaire
samenwerking en de verbetering ervan door het gebruik van het Jeugddossier belemmerd. Dit laatste
effect was nog sterker omdat de professionals die JGZ leverden aan schoolgaande kinderen tijdelijk
afwezig waren vanwege verantwoordelijkheden in de strijd tegen COVID-19. Samenvattend
belemmerde COVID-19 de communicatie met cliénten en tussen professionals en beperkte de
gegevensverzameling, wat zowel het verloop van het implementatieproces belemmerde als ook de
beoogde effecten van het gebruik van het Jeugddossier mogelijk afzwakte.

Implicaties voor beleid, praktijk en onderzoek

Onze bevindingen hebben verschillende implicaties voor praktijk en beleid als het gaat om gebruik van
open dossiers bij ouders en jongeren met als doel versterken van persoonsgerichte zorg. De bevinding
dat een cliénttoegankelijk gezondheidsdossier op dezelfde manier bijdraagt aan persoonsgerichtheid
in de JGZ en jeugdhulp als in volwassenenzorg is relevant voor beleid, omdat persoonsgerichte zorg
voor alle leeftijden op de landelijke politieke agenda van gezondheidsbeleid staat en toegang tot
persoonlijke gezondheidsgegevens een van de onderwerpen op die agenda is (244, 270). Sinds Huber
in 2011 het begrip 'positieve gezondheid' introduceerde, waarbij gezondheid werd gedefinieerd als
'het vermogen van mensen om met fysieke, emotionele en sociale uitdagingen in het leven om te
gaan', en benadrukte dat mensen 'zoveel mogelijk eigen regie moeten voeren', worden zowel het
biopsychosociale perspectief als de autonomie van de patiént opgenomen in het Nederlandse
discours over gezondheid en gezondheidszorg (271). De Nederlandse overheid heeft onlangs
belangrijke afspraken gemaakt over gezondheid en gezondheidszorg, zoals de integrale
zorgovereenkomst (IZA) en de overeenkomst 'gezond en actief leven' (GALA) (244, 270). IZA, een
overeenkomst tussen de Rijksoverheid, zorgaanbieders, GGD'en en zorgverzekeraars, stelt expliciet
dat 'Nederlanders in 2025 digitaal toegang moeten hebben tot hun eigen gezondheidsinformatie, via
persoonlijke gezondheidsplatforms' (270). Dit is een uitbreiding van de Wet aanvullende bepalingen
verwerking persoonsgegevens in de zorg, die vanaf juli 2020 is ingevoerd. Onder deze wet hebben
burgers al recht op digitale toegang tot hun gezondheidsinformatie, maar 24/7 toegang via
patiéntenportalen is nog niet verplicht. Ook het later aanleveren van de informatie volstaat, mits er
gebruik wordt gemaakt van digitale transportmiddelen. Deze maas in de wet stelt zorgverleners in
staat om slechts gedeeltelijke inhoud van het gezondheidsdossier te delen, of om op verzoek van een
patiént een pdf-bestand uit het gezondheidsdossier te halen en dit via een beveiligde e-mailverbinding
te verzenden. Met de ondertekening van IZA hebben partijen in de zorg zich gecommitteerd aan het
gezamenlijk ontwikkelen van een persoonlijke digitale gezondheidsomgeving waarin burgers 24/7
toegang hebben tot al hun gezondheidsgegevens (270). Kijkend naar ervaringen in landen als Zweden
en de VS, die op ons voorlopen in het ontwikkelen van patiénttoegankelijke medische dossiers,
hebben wetgeving en nationale regelgeving het ontwikkelproces van patiént-toegankelijke medische
dossiers versneld. In Zweden werd in 2012 het nationale open dossier "Journalen" ingevoerd, na de
invoering van de wet op de patiéntgegevens in 2008, waardoor patiénten recht op online toegang tot
hun gezondheidsdossier kregen (272, 273). Deze wet werd in 2017 gevolgd door een nationaal
uitvoeringskader voor open dossiers, dat ervoor zorgde dat "Journalen" in alle 20 provincies zou
worden gebruikt en dat alle Zweedse inwoners van 16 jaar en ouder volledige online toegang zouden
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krijgen tot hun gezondheidsinformatie (273, 274). Als gevolg hiervan zijn sinds 2018 alle regio's
aangesloten op een nationale infrastructuur voor de uitwisseling van gezondheidsinformatie (274). In
de Verenigde Staten hadden twee opeenvolgende wetten samen hetzelfde doel. De Health Insurance
Portability and Accountability Act, opnieuw vastgesteld in 1996, gaf patiénten het wettelijke recht op
toegang tot hun medisch dossier en werd in 2009 gevolgd door de American Recovery and
Reinvestment Act, die de ontwikkeling van patiéntenportalen vereiste waarmee patiénten
gezondheidsinformatie konden bekijken, downloaden en verzenden. Op basis van die ervaringen
kunnen we verwachten dat wetgeving het proces van het ontwikkelen van cliénttoegankelijke
gezondheidsdossiers ook voor alle Nederlanders zal versnellen.

GALA, de andere recent ondertekende overeenkomst, tussen Nederlandse nationale organisaties,
richt zich op 'gezond en actief leven' en op geintegreerde persoonsgerichte zorg (244). Onder het
motto "rechtvaardigheid in alle beleidsmaatregelen" pleit deze overeenkomst voor het verminderen
van ongelijkheden op gezondheidsgebied en gerichte investering in gelijke kansen. Gelijke kansen
bieden vereist gezondheidszorg die beschikbaar en toegankelijk is voor iedereen, in fysieke,
geografische, financiéle en culturele zin. Dit betekent onder meer dat de communicatie is afgestemd
op de taal en het opleidingsniveau van alle beoogde gebruikers (275). De positieve verwachtingen die
ouders met een migratie-achtergrond hebben ten aanzien van het gebruik van het Jeugddossier
moeten, in combinatie met de bevindingen in onze evaluatie, bijdragen aan het bewustzijn dat de
invoering van open dossiers kan helpen de ongelijkheden op gezondheidsgebied te verminderen. Het
is echter belangrijk dat IT-ontwikkelaars en zorgorganisaties in gedachten houden dat de introductie
van eHealth-instrumenten zoals het Jeugddossier niet alleen het ontwerpen van gebruiksvriendelijke
systemen vereist (100), maar ook samen ontwerpen met alle verschillende soorten eindgebruikers om
aan te sluiten bij hun leefwereld (239).

Omdat deze studie wereldwijd een van de eerste is die het gebruik van een open dossier bij jongeren
en ouders onderzoekt, en waarschijnlijk de eerste in de context van JGZ en jeugdhulp, zijn de
bevindingen relevant voor zorgorganisaties die wereldwijd met kinderen, ouders en jongeren werken.
De bevinding dat het recht op privacy van jongeren kunnen worden beschermd, kan helpen de
drempel te verlagen om cliént-toegankelijke gezondheidsdossiers voor jongeren te ontwikkelen.
Daarentegen heeft het dilemma hoe in een kinddossier ook de privacy van ouders te beschermen, nog
niet veel aandacht gekregen in de literatuur en is het ook niet afdoende behandeld in onze studie. In
ons onderzoek werden mogelijke oplossingen vooral gevonden in trainingen voor professionals op het
gebied van communicatie- en rapportagevaardigheden. Hoewel dit een nuttige benadering lijkt in het
kader van deze studie, zou de focus van toekomstig onderzoek breder moeten zijn: om een adequaat
evenwicht te vinden tussen het vastleggen van relevante informatie over ouders in een kinddossier en
het beschermen van de privacy van een ouder, is het belangrijk om aandacht te hebben voor
communicatie- en rapportagevaardighedem. Aanvullend zal een grondige verkenning van dit
onderwerp vanuit juridisch en ethisch perspectief nodig zijn. Ik zou willen aanbevelen om samen met
alle eindgebruikers technologische oplossingen te ontwikkelen, gebaseerd op wettelijke en ethische
normen en gericht op het adequaat beschermen van ieders rechten tijdens de verschillende
leeftijdsfasen van een kind.

Tot slot is het belangrijk dat zorgorganisaties die van plan zijn een open dossier te implementeren met
als doel de persoonsgerichte zorg te versterken, oog hebben voor de complexiteit van een dergelijke
interventie. Leeuwis et al. stellen dat dergelijke technologische innovaties niet alleen technologische
verandering vereisen, maar ook institutionele veranderingen en veranderingen in gedragspatronen en
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cultuur (79). Organisaties zullen zowel technologische kennis als kennis van verandermanagement
moeten inzetten om tijdens implementatie in te zetten op verandering op alle verschillende niveaus.

Conclusie
Het algemene doel van dit proefschrift was om beter te begrijpen hoe het gebruik van een open

dossier in JGZ en jeugdhulp bijdraagt aan geintegreerde persoonsgerichte zorg voor kinderen,
jongeren en hun ouders, en om inzicht te genereren welke belemmeringen en bevorderende factoren
kunnen worden verwacht tijdens de implementatie.

Met dit eerste Nederlandse onderzoek naar de implementatie en evaluatie van een cliénttoegankelijk
gezondheidsdossier bij jongeren, ouders en professionals bevestigen we in beginsel de hypothese dat
het gebruik van een open dossier in deze doelgroepen bijdraagt aan integrale persoonsgerichte zorg.
Hoewel er geen causale conclusies kunnen worden getrokken uit dit proefschrift, wijzen onze
resultaten erop dat het gebruik van een open dossier bijdraagt aan cliént-autonomie bij zowel ouders
als jongeren, en aan de positieve percepties van ouders en jongeren van de kwaliteitsaspecten
persoonsgerichtheid, veiligheid, efficiéntie en tijdigheid. De bevindingen in dit proefschrift suggereren
verder dat interdisciplinair gebruik van een open dossier interdisciplinaire samenwerking tussen
professionals van verschillende organisaties kan bevorderen. De ontwikkeling en implementatie van
het Jeugddossier werd echter enigszins belemmerd door de complexiteit van co-creatie tussen drie
organisaties en door de COVID-19-epidemie. Als gevolg hiervan waren niet alle ouders en jongeren op
de hoogte van het bestaan van het Jeugddossier en waren professionals niet volledig bekend met alle
functionaliteiten van het systeem, wat vervolgens de uitkomsten van effectevaluatie kan hebben
beperkt. Dit onderstreept het belang van een adequate implementatie om de gewenste resultaten op
middellange en lange termijn te bereiken.

Drie onderwerpen verdienen aandacht bij het ontwikkelen, implementeren en gebruiken van open
dossiers als omdersteuning naar geintegreerde persoonsgerichte zorg: ten eerste merkten we op dat
mensen in kwetsbare omstandigheden meer dan gemiddeld voordeel ervaren van het gebruik van een
open dossier. Daarom moeten open dossiers in co-creatie met deze bevolkingsgroepen worden
ontwikkeld om de mogelijkheid van een digitale kloof te beperken; Ten tweede spelen professionals
een belangrijke rol bij het bevorderen klantportaalgebruik, maar ook in de bevordering van cliént-
autonomie. Dus is het belangrijk om tijdens het implementeren van open dossiers oog te hebben voor
de attitude van professionals; Ten derde hebben organisaties de verantwoordelijkheid om in hun
organisatiebeleid aandacht te geven aan geintegreerde persoonsgerichte zorg en hoe zij hun
professionals daarin kunnen faciliteren.

Tot nu toe ontbrak onderzoek naar het gebruik van open dossiers bij ouders en jongeren grotendeels.
Met deze eerste evaluatie van de ontwikkeling, implementatie en het gebruik van een interdisciplinair
open dossier in de Nederlandse JGZ en jeugdhulp hopen we niet alleen drempels te verlagen om
elders open dossiers te implementeren voor kinderen, jongeren en hun ouders, maar ook bij te
dragen aan de kennis over mogelijke voordelen van het gebruik van open dossiers bij deze
doelgroepen.
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English Summary

Health systems worldwide are grappling with the challenges posed by an aging population, rising
healthcare costs, and health inequities. Integrated person-centred care reforms are being
implemented in many Western countries to address these issues. Integrated person-centred care
means personalized, holistic care that considers patients' diverse needs and preferences, and involves
patients and their close ones in making shared decisions about their care.

Since the late 90’s of the last century, patient-accessible health records (PAEHRs) have emerged as a
potential tool to support integrated person-centred care. Previous research from adult healthcare
indicates that PAEHRs can improve patient autonomy, engagement, and trust in care providers, as well
as enhance communication and collaboration among healthcare professionals.

In spite of this proven potential in adult healthcare, currently insight into the consequences for
implementing and using PAEHRs interdisciplinary among adolescents and parents is largely lacking.
This thesis aimed to fill this research gap by investigating how using a newly developed client-
accessible health record in Dutch preventive child healthcare and youth care (EPR-Youth) affects
integrated person-centred care for children, adolescents, and their parents. The aim was also to
generate insight in barriers and facilitators during the implementation process .

The research project consisted of three parts: a literature review, an evaluation of the development
and implementation process of EPR-Youth, and an assessment how using EPR-Youth affected client
autonomy, interdisciplinary collaboration, and quality of care.

The review in Chapter 2 provides an overview of what is currently known worldwide about
experiences of patients and professionals with using a PAEHR, and about whether and how using a
PAEHR contributes to person-centred care, (in this review we used the more common term ‘patient-
centred care’) both in general and among specific population groups. We identified literature in five
databases, using the terms ‘patient-accessible medical records’, ‘patient experiences’ and
‘professional experiences’ as key concepts. A total of 49 articles were included and analyzed with a
charting code list containing 10 elements of patient-centred care. A diverse range of studies on
PAEHRs revealed a potentially positive contribution to patient-centered care. Using PAEHRs
empowered patients, provided them with health information, and involved them in their care. The
influence on the patient-clinician relationship varied, with mental healthcare professionals expressing
more concerns than other healthcare professionals. People living in vulnerable circumstances made
less use of PAEHRs but experienced greater benefits when using PAEHRs. These outcomes underline
that promoting a patient-centred attitude, and ensuring easy accessibility and user-friendliness are
crucial for maximizing the potential benefits of PAEHRs, particularly for people in vulnerable
circumstances.

Chapter 3 describes a process-evaluation, investigating whether EPR-Youth was developed and
implemented as planned and in accordance with demanded features. The process evaluation also
determined barriers and facilitators in the development and implementation process. This evaluation
was deemed important because the intended effects of EPR-Youth, as further described in the
chapters 4, 6 and 7, would only be achieved after successful development and implementation.
Using a mixed-methods approach which combined system data, process observations, questionnaires,
and focus group interviews, the process evaluation covered various phases of the project, and
targeted client, professional and organisational level. The client-portal was highly acceptable to
clients, and adoption rates varied among different age and education groups. Professionals had
doubts about acceptability, appropriateness, and fidelity, partly due to a lack of system knowledge.
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Implementation barriers included complexity in co-creation, lack of clear leadership, and legal
concerns. Facilitators included clarifying vision, legal context, setting deadlines, and fostering a
pioneering spirit. Our outcomes suggested that enhancing client adoption required addressing group-
specific portal access barriers and providing additional professional training. We also recommended
organisational change towards situational leadership to improve co-creational efforts.

Chapter 4 answers the question how using EPR-Youth affected client autonomy. A mixed methods
design combined baseline and follow-up questionnaires with focus group interviews. Different client
groups completed questionnaires about autonomy at baseline and after 12 months. Professionals
completed questionnaires about autonomy-supportive behaviour at baseline, after 5 months, and
after 24 months. After 14 months, focus group interviews were conducted with clients and
professionals. Findings show that clients using EPR-Youth experienced more autonomy than non-
users; this effect was stronger among adolescents aged 16 and older than younger adolescents.
Professional autonomy-supporting behaviour did not change over time. However, clients reported
that professional autonomy-supporting behaviour contributed to client autonomy, emphasizing that
professional attitude needs addressing during implementation of client-accessible records.

Chapter 5 describes the process of translating and validating an existing American questionnaire (IIC)
about interdisciplinary collaboration into Dutch. The questionnaire consisted of 42 questions, divided
into five components. These components were: interdependence, newly created professional
activities, flexibility, collective ownership of goals, and reflection on processes. The translated
guestionnaire was distributed to all professionals working in the North-Veluwe Centers for Youth and
Family. Exploratory Factor Analysis yielded eight factors, with two components showing clear
clustering and three components showing diffuse loading across multiple factors The translated IIC
showed a high reliability (Cronbach’s Alpha >0.70) for all components except for 'Flexibility' (0.53). The
guestionnaire therefore appeared to be a useful and sufficiently valid tool for measuring
interdisciplinary collaboration in Dutch youth care.

Consequently, we investigated in Chapter 6 whether using EPR-Youth strengthened interdisciplinary
collaboration between professionals in youth care and child healthcare. In a mixed methods design,
two partly overlapping samples of professionals completed questionnaires before introduction of EPR-
Youth and 24 months thereafter. Midway through the study period, focus group interviews were held
with 12 professionals, examining how using EPR-Youth affected interdisciplinary collaboration. This
Professionals reported significantly more positive on flexibility after introduction of EPR-Youth than
before. For the other components of collaboration, professionals scored slightly, but not significantly,
more positive. Focus group participants reported that using EPR-Youth strengthened their sense of
‘interdependence’ and ‘collective ownership of goals’ and contributed to ‘newly created professional
activities’. These outcomes suggest that using EPR-Youth can foster interdisciplinary collaboration. At
baseline, levels of interdisciplinary collaboration differed between organisations. Focus group
participants confirmed these differences and attributed them to different facilitation of
interdisciplinary collaboration, which underlies that a shared vision and organisational facilities are
needed to further strengthen interdisciplinary collaboration.

In Chapter 7, a qualitative design was chosen to explore how parents and adolescents perceived the
impact of using EPR-Youth on quality of care. In-depth interviews were conducted with a total of 13
parents and seven adolescents, representing diverse backgrounds. The participants reported that
using EPR-Youth improved their perceived quality of care by increasing their knowledge, involvement,
control over health data, and convenience in managing appointments and inquiries. Parents from
migratory backgrounds, who were previously unaware of the client portal, expected better
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understanding and control of their care through portal access. However, concerns were raised about
inequitable access and the need for improved information dissemination, particularly for vulnerable
populations. Both parents and adolescents identified areas for improvement, including
interdisciplinary use of EPR-Youth and the quality of reporting. Overall, using EPR-Youth possibly
enhances client-centeredness, timeliness, safety, efficiency, and integration of care. However, equal
access requires attention, and a person-centered approach among professionals is crucial.

Conclusion
With this study we provided initial support for the hypothesis that interdisciplinary use of a PAEHR

among parents, children and adolescents contributes to integrated person-centred care. Although no
causal conclusions can be drawn from this thesis, our results indicate that using a PAEHR contributes
to client autonomy among parents and adolescents, and to parents’ and adolescents’ positive
perceptions of the quality aspects person-centredness, safety, efficiency, and timeliness. The findings
in this dissertation further suggest that interdisciplinary use of a PAEHR can foster interdisciplinary
collaboration between professionals from different organisations. However, developing and
implementing EPR-Youth was somewhat hindered by the complexity of co-creation between three
organisations and by the COVID-19 epidemic. As a result, not all parents and adolescents were
informed about the existence of EPR-Youth and professionals were not fully acquainted with all
functionalities of the system, which might have impeded effect evaluation outcomes. This underlines
the importance of an adequate implementation to achieve the desired medium-term and long-term
outcomes.

Three issues are important to address when developing, implementing, and using PAEHRs as tools to
deliver integrated person-centred care: firstly, because people in vulnerable circumstances reportedly
benefit more than average from using a PAEHR, they should always be involved in development of
PAEHRs to limit the possibility of a digital divide; secondly, because professionals play an important
role both in promoting client portal adoption and in supporting client autonomy, professional attitude
should be addressed during implementation of PAEHRs; thirdly, organisations have a responsibility to
develop an organisational policy and create facilities for their staff to deliver integrated person-
centred care.

Until now, research into using PAEHRs with parents and adolescents was largely lacking.

With this first evaluation of development, implementation, and use of an interdisciplinary PAEHR in
Dutch preventive child health care and youth care, we hope to lower barriers for implementing
PAEHRs elsewhere for children, adolescents, and their parents. Furthermore, this thesis contributes to
the knowledge about possible benefits of using PAEHRs among these target groups.
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Samenvatting

De gezondheidszorg worstelt wereldwijd met uitdagingen als een vergrijzende bevolking, stijgende
zorgkosten en sociaaleconomische gezondheidsverschillen. Om deze uitdagingen het hoofd te bieden
wordt in veel Westerse landen gestuurd op geintegreerde persoonsgerichte zorg. Geintegreerde
persoonsgerichte zorg wil zeggen: oog hebben voor de hele mens en niet alleen de ziekte, rekening houden
met de unieke behoeften en voorkeuren van elk persoon, en op basis daarvan met die persoon en diens
naasten samen beslissen over benodigde zorg. Zorg wordt dan geboden door een netwerk van
professionals en organisaties uit zorg en welzijn.

Sinds de 90-er jaren van de vorige eeuw komen patiént-toegankelijke medische dossiers (ook wel open
dossiers genoemd) in beeld als potentieel hulpmiddel om geintegreerde persoonsgerichte zorg te
bevorderen. Eerder onderzoek onder volwassenen wijst erop dat open dossiers de autonomie en
betrokkenheid van patiénten kunnen verbeteren, net als hun vertrouwen in zorgverleners en de
communicatie en samenwerking met en tussen zorgverleners. Er is echter weinig onderzoek naar de
gevolgen van het (interdisciplinair) implementeren en gebruiken van open dossiers onder kinderen,
jongeren en hun ouders.

Het proefschrift wat voor u ligt heeft ten doel dit kennistekort op te vullen. Het beschrijft een onderzoek
naar het Jeugddossier, een nieuw ontwikkeld cliént-toegankelijk jeugddossier voor JGZ en jeugdhulp.
Onderzocht werd hoe gebruik van het Jeugddossier geintegreerde persoonsgerichte zorg voor jeugd
beinvloedt. Ook was het doel om inzicht te krijgen in belemmerende en bevorderende factoren tijdens de
implementatie van dit dossier.

Het onderzoek bestond uit drie delen: 1) een literatuuronderzoek, 2)een procesevaluatie van de
ontwikkeling en implementatie van het Jeugddossier en 3) een evaluatie van het effect van gebruik van het
Jeugddossier op autonomie onder ouders en jongeren, op interdisciplinaire samenwerking en op ervaren
kwaliteit van zorg.

De review in Hoofdstuk 2 beschrijft wat wereldwijd bekend is over ervaringen van patiénten en
professionals met open dossiers, of en hoe een open dossier bijdraagt aan persoonsgerichte zorg (of
'patiéntgerichte zorg'), zowel in algemene zin als onder specifieke bevolkingsgroepen. We zochten
literatuur in vijf databases, met als zoektermen 'patiént-toegankelijke medische dossiers',
'patiéntervaringen' en 'professionele ervaringen'. In totaal werden 49 artikelen geselecteerd en
geanalyseerd aan de hand van een codelijst met 10 elementen van patiéntgerichte zorg. Een divers palet
aan onderzoeken beschreef een mogelijk positieve bijdrage van open dossiers aan patiéntgerichte zorg.
Door het gebruik van open dossiers werden patiénten mondiger, voelden ze zich beter geinformeerd en
werden ze beter betrokken bij hun zorg. De invloed op de patiént-arts relatie werd verschillend
beschreven, waarbij vooral GGZ-professionals zich hierover zorgen maakten, meer dan andere
zorgverleners. Dit leek verband te houden met de mate van patiéntgerichtheid. Mensen in kwetsbare
omstandigheden maakten minder gebruik van open dossiers, maar ervoeren grotere voordelen bij het
daadwerkelijk gebruik ervan. Deze uitkomsten benadrukken dat het bevorderen van een persoonsgerichte
houding belangrijk is om maximaal te kunnen profiteren van open dossiers. Maar ook de ontwikkeling van
gebruikersvriendelijke en gemakkelijk toegankelijke klantportalen is cruciaal, met name voor mensen in
kwetsbare omstandigheden.

Hoofdstuk 3 beschrijft een procesevaluatie, waarin werd onderzocht of het Jeugddossier volgens plan en
met de gewenste functionaliteiten was ontwikkeld en geimplementeerd. De procesevaluatie bracht ook
belemmerende en bevorderende factoren in het ontwikkel- en implementatieproces in beeld. Deze
evaluatie was belangrijk omdat de beoogde effecten van het Jeugddossier, zoals beschreven in de
hoofdstukken 4, 6 en 7, afhankelijk waren van een succesvolle ontwikkeling en implementatie.
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Voor de procesevaluatie werd gebruik gemaakt van een ‘mixed methods’ onderzoeksdesign, in een
combinatie van systeemdata, procesobservaties, vragenlijsten en focusgroep interviews. De evaluatie
beschreef verschillende fasen van het project vanuit het perspectief van de client, de professional en de
organisatie. Zowel gebruiksvriendelijkheid als daadwerkelijk gebruik onder ouders en jongeren waren hoog,
maar de mate van gebruik varieerde op basis van leeftijd en opleidingsniveau. Professionals spraken hun
zorgen uit over gebruiksvriendelijkheid, en over een goede match van het Jeugddossier met werkprocessen
en met de regionale visie. Dit bleek deels te worden veroorzaakt door gebrek aan kennis van het systeem.
Belemmeringen bij de implementatie waren onder andere complexiteit van co-creatie, gebrek aan duidelijk
leiderschap en zorgen over juridische aspecten. Bevorderende factoren waren onder andere het
verduidelijken van de visie, verhelderen van de juridische context, het stellen van deadlines en pionieren
aanmoedigen. Onze resultaten wezen erop dat professionals aanvullende training nodig hadden, en dat er
gericht aandacht besteed moest worden aan groepen ouders en jongeren die het klantportaal minder
gebruikten. Ook adviseerden we de organisaties om gebruik te maken van situationeel leiderschap als er in
co-creatieve projecten gewerkt werd.

Hoofdstuk 4 geeft antwoord op de vraag wat de invloed was van het Jeugddossier op ervaren eigen regie
onder ouders en jongeren. We gebruikten een mixed methods design, met vragenlijsten als nulmeting en
vragenlijsten gevolgd door focusgroep interviews als nameting. Verschillende groepen ouders en jongeren
vulden vragenlijsten over eigen regie in, voor aanvang van het project en 12 maanden na livegang van het
Jeugddossier. Professionals vulden vragenlijsten in over ‘eigen regie’ bevorderend gedrag, voor aanvang
van het project, na 5 maanden en na 24 maanden. Na 14 maanden werden focusgroep interviews
gehouden met ouders, jongeren en professionals. De uitkomsten laten zien dat ouders en jongeren die het
Jeugddossier gebruikten meer eigen regie ervoeren dan niet-gebruikers; dit effect was sterker bij jongeren
van 16 jaar en ouder dan bij jongeren onder de 16. De mate waarin professionals eigen regie bevorderden
veranderde niet in de loop van de tijd. Ouders en jongeren vertelden dat naast het gebruik van het
Jeugddossier de houding van professionals invloed had op de mate waarin zij eigen regie ervoeren. Dit
geeft aan dat tijdens implementatie van open dossiers de houding van professionals ook aandacht behoeft.
Hoofdstuk 5 beschrijft de vertaling (en validering) naar het Nederlands van een bestaande Amerikaanse
vragenlijst (IIC) over interdisciplinaire samenwerking. De vragenlijst bestond uit 42 vragen, onderverdeeld
in vijf componenten. Deze componenten waren: wederzijdse afhankelijkheid, nieuw ontwikkelde
professionele activiteiten, flexibiliteit, gemeenschappelijk eigenaarschap van doelen, en reflectie op
processen. De vertaalde vragenlijst werd verspreid onder alle professionals in de Noord Veluwse Centra
voor Jeugd en Gezin (CJG). De vertaalde IIC liet een hoge betrouwbaarheid (Cronbach's Alpha > 0,70) zien
voor alle componenten behalve voor Flexibiliteit (0,53). De vragenlijst bleek daarom een bruikbaar en
voldoende valide instrument voor het meten van interdisciplinaire samenwerking in de Nederlandse
jeugdhulp.

Vervolgens onderzochten we in hoofdstuk 6 of het gebruik van het Jeugddossier de interdisciplinaire
samenwerking tussen professionals in jeugdgezondheidszorg en jeugdhulp versterkte. In een mixed
methods design vulden twee deels overlappende groepen professionals vragenlijsten in vooér de invoering
van het Jeugddossier en 24 maanden daarna. Halverwege de onderzoeksperiode werden focusgroep
interviews gehouden met 12 professionals om te onderzoeken hoe het gebruik van het Jeugddossier de
interdisciplinaire samenwerking beinvioedde. De professionals rapporteerden significant positiever over
flexibiliteit na de invoering van het Jeugddossier dan daarvoor. Voor de andere onderdelen van
samenwerking scoorden professionals iets, maar niet significant, positiever. Deelnemers aan de
focusgroepen vertelden dat het gebruik van het Jeugddossier hun gevoel van 'wederzijdse afhankelijkheid'
en 'gemeenschappelijk eigenaarschap van doelen' versterkte en dat het bijdroeg aan 'nieuw ontwikkelde
professionele activiteiten'. Deze uitkomsten suggereren dat het gebruik van het Jeugddossier
interdisciplinaire samenwerking kan bevorderen. Bij aanvang verschilde de mate van interdisciplinaire
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samenwerking tussen professionals van verschillende organisaties. Deelnemers aan de focusgroepen
herkenden deze verschillen en schreven ze toe aan verschillen in randvoorwaarden voor interdisciplinaire
samenwerking, wat benadrukt dat een gedeelde visie tussen organisaties en goede randvoorwaarden
vanuit organisaties nodig zijn om interdisciplinair samenwerken verder te versterken.

In hoofdstuk 7 werd gekozen voor een kwalitatieve methode om te onderzoeken hoe ouders en jongeren
de invloed van het Jeugddossier op de kwaliteit van zorg ervoeren. Er werden diepte-interviews gehouden
met in totaal dertien ouders en zeven jongeren, met een variatie aan verschillende achtergrondkenmerken.
Deelnemers vertelden dat zij door het gebruik van het Jeugddossier meer kwaliteit van zorg ervoeren
doordat zij beter geinformeerd en meer betrokken waren, zij meer grip op hun gezondheidsgegevens
hadden en gemakkelijker afspraken konden beheren of vragen konden stellen. Ouders met een migratie
achtergrond die nog niet bekend waren met het Jeugddossier, verwachtten dat ze door toegang tot het
dossier meer inzicht in en grip op hun zorg zouden krijgen. Wel werden er zorgen geuit over ongelijke
toegang en was er behoefte aan betere communicatie over het Jeugddossier voor, met name, mensen in
kwetsbare omstandigheden. Zowel ouders als jongeren zagen nog kansen tot verbetering, zoals breder
interdisciplinair gebruik van het Jeugddossier en verbetering van de kwaliteit van rapportages.
Samenvattend concludeerden we dat het gebruik van het Jeugddossier mogelijk de persoonsgerichtheid,
tijdigheid, veiligheid, efficiéntie en integratie van zorg verbetert. Maar gelijke toegankelijkheid vereist
aandacht en een persoonsgerichte bejegening door professionals is cruciaal.

Conclusie

Met dit onderzoek leveren we een eerste onderbouwing voor de hypothese dat interdisciplinair gebruik
van een open dossier in zorg voor jeugd bijdraagt aan geintegreerde persoonsgerichte zorg. Hoewel er
geen causale verbanden kunnen worden gelegd in dit proefschrift, lijken onze resultaten erop te wijzen dat
het gebruik van een open dossier bijdraagt aan eigen regie bij ouders en jongeren, en aan een door ouders
en jongeren als positief ervaren bijdrage aan de kwaliteitsaspecten persoonsgerichtheid, veiligheid,
efficiéntie en tijdigheid. De bevindingen in dit proefschrift duiden er ook op dat interdisciplinair gebruik van
een open dossier de samenwerking tussen professionals van verschillende organisaties kan bevorderen.
Het ontwikkelen en implementeren van het Jeugddossier werd echter enigszins bemoeilijkt door de
complexiteit van co-creatie tussen drie organisaties en door de COVID-19 epidemie. Als gevolg daarvan
waren niet alle ouders en jongeren op de hoogte van het bestaan van het Jeugddossier en waren
professionals niet volledig ingevoerd in het systeem, wat het effect van de evaluatieresultaten heeft
kunnen belemmeren. Dit benadrukt het belang van een adequate implementatie om de gewenste
resultaten op middellange en lange termijn te bereiken.

Bij het ontwikkelen, implementeren en gebruiken van open dossiers als hulpmiddel bij geintegreerde
persoonsgerichte zorg zijn drie zaken van belang. Ten eerste: mensen in kwetsbare omstandigheden lijke
meer dan gemiddeld te profiteren van het gebruik van open dossiers. Om een digitale kloof te voorkomen,
moeten zij altijd worden betrokken bij de ontwikkeling van zulke dossiers. Ten tweede: professionals spelen
een belangrijke rol in het bevorderen van klantportaalgebruik, maar ook in het bevorderen van ervaren
eigen regie. Daarom moet houding en gedrag van professionals altijd aandacht krijgen tijdens
implementatie van open dossiers. Ten derde: organisaties in de gezondheidszorg moeten een visie over en
randvoorwaarden voor geintegreerde persoonsgerichte zorg opnemen in hun organisatiebeleid.

Tot nu toe ontbrak onderzoek naar het gebruik van open dossiers met ouders en jongeren grotendeels.
Met deze eerste evaluatie van de ontwikkeling, implementatie en het gebruik van een interdisciplinair open
dossier in de Nederlandse zorg voor jeugd, hopen we drempels te verlagen voor het implementeren elders
van open dossiers voor en met kinderen, jongeren en hun ouders. Daarnaast draagt dit proefschrift bij aan
de kennis over mogelijke voordelen van het gebruik van open dossiers onder deze doelgroepen.
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Aanvullend Materiaal, een kijkje in het klantportaal
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Een kijkje in het klantportaal van het Jeugddossier.

Om enkele van de bevindingen uit ons onderzoek te illustreren, schetsen we in de volgende pagina’s
kort hoe het klantportaal eruit ziet. Screenshots en korte verklarende teksten geven een algemeen
beeld van de onderwerpen die ouders en jongeren het meest waarderen: veilige en gemakkelijke
toegang, duidelijke overzichten van wat belangrijk is, inzicht in wie toegang heeft tot hun
gezondheidsdossier en waarom, uitleg bij lastige onderwerpen, en de mogelijkheid om vragen te
stellen en samen te werken met professionals in een zorgplan.

Startpagina

jeugd en gezin

‘é centrum voor

klantportaal CJG Noord-Veluwe

inloggen met DigiD

iuvenelis

©2015-2023

Ouders en jongeren krijgen toegang met Digitale ID (DigiD).

In alle getoonde voorbeelden worden gefingeerde namen gebruikt.

rzicht
g - geplande afspraken meer afspraken 1

plannen
nu inplannen

consultenarchief

nu inplannen voor Fons

peuter consult, streefdatum 25-08-2023 o
vaccinaties

voeg zelf een consull
stel een vrasg oeg 2e consult toe

extra afspraak
meer informatie vooraf
groeigegevens LET OP: aks s b fypriak afzagt, ki hat Lastig 2 oo o horts Larmbjn e nidamss
© storesk e plannen: meer aankomende consulten
documenten Deze consulten kun je niet inplannen via dit portaal.
1M, wegen en meten, §rag 10 MINULEN van Levoren Banwezig 11
Voor kinderen tot 4 jaar kun je contact opnemen met het afsprakenbureau van Icare
ontwikkeling & JGZ via 088-3833100 (bereikbaar op maandag, dinsdag en donderdag van 08.00 uur
uzanne a .
S 10t 12,00 ).
mijn dossiers Voor Jeugdigen cuder dan 4 Jaar kun je contact opnemen met de GGD
@ Wezep Jeugdgezondheid via 088-4433100 (bereikbaar op maandag t/m vrijdag van 08,00 uur
Marignrade 3, 8091 X5 Wezep tot 12.00 uur).
1 wat u kunt verwachten consult staat klaar voor Marijn
- . beoordeling vragenlijst logopedie
« geplande vaccinaties: DKTP-Hib-Hepatitis B & Pneu ne genlljs
m wprakwizgn consult staat klaar voor Marijn
‘- gezondheidsonderzoek 4 jarige kinderen (wordt door de jgz
“ jeugd en gerin gepland)

Overzicht klantportaal, met links een keuzemenu, in het midden geplande afspraken, en rechts
toekomstige afspraken. Het klantportaal maakt onderscheid tussen afspraken die een ouder hier zelf
kan plannen(rechtsboven) en afspraken die door de organisatie zijn gepland (rechtsonder). Afspraken
staan hier voor alle kinderen in één overzicht: Suzanne, Fons en Marijn.
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Inzicht in medewerkersinlog en in verleende toestemmingen

logs inzage dossier

Hier zie je welke medewerker in dit dossier heeft gekeken. Je ziet de naam, de functie en soms een toelichting. De toelichting wordt ingevuld als iemand nog geen
toegang had tot het dossier en er om een speciale reden wel in moet kijken.

afgelopen maand afgelopen 3 maanden datum filter

door datum toelichting

Hayzel Lohuizen

s 17-06-2023 checken vaccinatiegegevens
Evy Meulenbelt Ok
Jeugd- en gezinswerker 12:06:2023
Evy Meulenbelt 24-05-2023

Jeugd- en gezinswerker

Viewlog, waar een ouder of jongere kan zien welke professional in zijn gezondheidsdossier heeft
gekeken, voor de afgelopen maand, de afgelopen 3 maanden of voor een in te stellen periode. De
viewlog wordt voor elk kind afzonderlijk weergegeven, in dit geval voor Marijn. Op 17 juni keek een
nog niet geautoriseerde professional in het gezondheidsdossier van Marijn. De reden die deze
professional daarvoor opgaf is hier onder 'toelichting' te lezen.

autorisaties
toestemming uitwisselen vaccinatiegeg 1s met RIVM
autorisatie Jjouw toestemming.
Marijn de Boer (4j8m) ja (aanpassen)
Fons de Boer (2§10m) nu vastleggen
Rens de Boer (8j) nu vastieggen
Suzanne de Boer (10m3w) ja (aanpassen)
gezin

Marijn  Fons  Rens  Suzanne

naam omschrijving bijzonderheden
Rens de Boer broer
Alice de Boer vader
Pamela van Thiel moeder

Op dezelfde pagina als het weergavelogboek vinden gebruikers ook een overzicht van (bij het CIG
bekende) gezinsleden en een overzicht per persoon of toestemming is gegeven om
vaccinatiegegevens te delen met het Rijksinstituut voor Volksgezondheid (RIVM).
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Usability: begrijpelijke taal, eenvoudige schermen en uitleg van moeilijke termen.

‘i’ ontwikkelingsonderzoek

¥ van wiechen 0-12 (15) maanden

¥ van wiechen 15-54 maanden

wat is het van wiechen ontwikkelingsonderzoek?

Elk kind is uniek en ontwikkelt zich in zijn of haar eigen tempo. Om die ontwikkeling te kunnen volgen gebruiken we het Van Wiechen Ontwikkelingsonderzoek tot
jouw kind 4 jaar is. Daarmee kunnen we inschatten of de ontwikkeling normaal verloopt

In dit onderzoek staan 75 onderwerpen in drie groepen: fijne motoriek, grove motoriek en communicatie. We kijken bijvoorbeeld naar: teruglachen, omrollen en
kruipen. Het schema is zo gemaakt dat we een onderwerp onderzoeken op de leeftijd dat de meeste kinderen dit ook inderdaad kunnen.

Als er een min staat bij een onderwerp betekent dit dat jouw kind dit nu nog niet laat zien. Dat is niet altijd erg, dat zal de verpleegkundige of arts je ook
uitleggen. Heb je hier vragen over? Stel ze aan ons.

Tijdens de ontwikkeling van het Jeugddossier heeft de klankbordgroep van ouders en jongeren
onderwerpen benoemd die om toelichting vragen. Voor deze onderwerpen zijn blauwe tekstvakken
met toelichting ingevoegd. In het bovenstaande tekstvak wordt ‘het Van Wiechen schema’ uitgelegd,
een instrument dat door JGZ gebruikt wordt om de ontwikkeling van een kind te volgen.

& Marijn
leeftijd vaccinatie 1 vaccinatie 2
3 maanden ODKTP-Hib-Hepatitis B~ © Preu
5 maanden OKTP-Hib-Hepatitis B~ © Preu
11 maanden OKTP-Hib-Hepatits B~ © Prey
14 maanden BMR © MenACWY
4 Jaar DKTP booster
9 jaar ote BMR
10 jaar
o tenteg Hov HOV
14 jaar MenACWY
Bron: sccinaticachma (ksaccInaticRroY Jegingsdatum 27-12:2021
& Rens
leeftiid vaccinatie 1 vaccinatie 2

3 masnden
5 maanden
11 maanden
14 maanden
4 jaar
9 jaar

10 joar

14 jaar

Bron: yacCatiechema CKACCRMICRORATTS, WiTiiegsdatum 27-12-2021

& suzanne

loeftiid

vaccinatie 1 vaccinatie 2

DKTP-Hib-Hepatitts 8

OKTP-Hib-Hepatitis 8~ © Prey
DKTP-Hib-Hepatitis 8~ @ Preu
DKTP-Hib-Hepatitis 8~ @ Prey
BMR MenACWY
OKTP
oTe BMR
MV HPV
MenACWY

vaccinatie 1 vaccinatie 2

Vaccinatieschema's voor elk kind in dit gezin. Een groen vinkje markeert de reeds ontvangen

vaccinaties. Vergelijkbare overzichten zijn er van afgeronde en toekomstige consultaties, en van groei
en ontwikkeling.

Y 1-21 jaar

"l | binnen 2 standaardafwijkingen (SD) van
gemiddelde lengte

"l | binnen 1 standaardafwijking (SD) van
gemiddelde lengte

«M +2.5 D lengte

7 | +2 5D lengte

v +15D lengte

v [l — verwachte lengte (op basis van lengte
ouders)

« gemiddelde lengte

v |. -1 5D lengte

«l -2 lengte

v [l 255lengte

v [l < tengte

. == vergelijking met Nederlandse kinderen

lengte

sluiten

cm

.

200~

180

160

140- St

120 72

100 /
80~

60 ' | | | | )
123 4567 8 9 1011121314151617 18192021

jaar

Groeicurves: rechts in bovenstaand scherm de groeigrafiek zoals deze normaal wordt weergegeven.
Wanneer een portalgebruiker op de paarse 'i'-knop klikt, verschijnt het linkerdeel van het scherm, met
een legenda voor de verschillende items van de groeigrafiek en de mogelijkheid om items onzichtbaar
te maken. Rechtsboven is het mogelijk om over te schakelen naar een andere referentiepopulatie. Er
zijn specifieke groeikaarten beschikbaar voor kinderen van Turkse, Marokkaanse of Hindoestaanse
afkomst, voor kinderen met het syndroom van Down en voor te vroeg geboren kinderen.
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Samenwerken in het klantportaal: vragen stellen en gezamenlijke plannen maken.

overzicht » vaccinatie marijn

8, gesprek: "vaccinatie marijn”

& Marijn

Wantvragen
Wanneer moet Marfjn weer een vaccinatie hebben? De vorige  Pamela van Thiel [ty Pamels von Thil, 17-06.2023 23:13:47|
is uitgesteld vanwege dat hij ziek was.

Pamela van Thiet: Wanneer moet Marin weer cen vaccinatie hebben? De vorige i utgesteld

Waarom haor ik niets van u? Pam

m Woysel Lohuizea: o, do

He, dat is gek, ik dacht dat ik had gereageerd, Maar bij deze alsnog: het klopt o=
dat Marijn een vaccinatie nog moet hebben die niet ingepland stast. Schikt het
Jou om volgende week woensdag of vrijdag tussen 13 en 14,30 Langs te komen? -
Dan hebben we inloopspreekuur namelijk. (of een andere woensdag/vrijdag). Als : e T
dit niet lukt, Laat het even weten, dan bel ik je om een andere afspraak te

Ouders en jongeren kunnen in het portaal vragen stellen, die worden beantwoord door een CJG-
professional. Het gesprek is zichtbaar voor zowel de client als de professional. Aan de linkerkant wordt
hier de portaalweergave weergegeven en aan de rechterkant de weergave in het Jeugddossier.

wie zijn we?

§ seen wie zijn we?

waar lopen we tegenaan? [
j geen ‘waar lopen we tegenaan?
hulpvraag
§ =een hulpvraag
wat gaat goed? [i ]
§ geen wat gaat goed?
wat willen we bereiken? 0

§ geen wat willen we bereiken?

Familiegroepsplannen: iedere ouder of jongere die hulp zoekt bij de jeugdhulp heeft het recht om een
plan te maken met zijn familie en naasten. Dit wordt een ‘familiegroepsplan' genoemd. De
hulpverlening moet zorg bieden die aansluit bij dat familiegroepsplan. In het klantportaal kunnen
ouders en jongeren hun eigen plan starten en enkele vragen beantwoorden. Hun antwoorden worden
vervlochten met informatie die door de professional in de vervolggesprekken wordt geregistreerd, tot
1 gezamenlijk plan.
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Dankwoord

Het is zover, mijn proefschrift is af! Daarmee sluit ik een intensieve, maar ook mooie en leerzame
periode af. Dat wil ik niet doen zonder alle mensen te bedanken die een bijdrage

hebben geleverd aan dit proces: zonder jullie was dit proefschrift er niet gekomen. Het

schrijven van een dankwoord is een leuke klus. Niet alleen omdat dit het meest gelezen

gedeelte van het proefschrift schijnt te zijn, maar ook omdat het je als schrijver terugbrengt

naar de afgelopen tijd en stil doet staan bij alle mooie momenten gedurende het proces

en bij alle prachtige mensen die daarin meegedacht en meegedaan hebben. En als laatste,

niet onbelangrijk detail: omdat je vorm en inhoud van het dankwoord helemaal zelf mag
bepalen!

Dus begin ik enigszins tegendraads met het bedanken van de mensen die het dichtst bij
mij staan. Waar geen promovendus kan zonder een steunend netwerk, geldt dat voor een
‘single working mom’ dubbel en dwars. Lieve Naomi, Jonathan en Damaris, we hebben

het er vooraf over gehad wat het zou betekenen als ik promotieonderzoek ging doen. Dat
ik dan misschien minder tijd zou hebben voor jullie, en dat dat volgens jullie (duh) geen
probleem was. Maar wie had verwacht dat jullie zo betrokken zouden zijn op verschillende
momenten en manieren? Sparren over stukjes onderzoek, meelezen in Engelse teksten,
een terug-vertaling maken van een vertaalde vragenlijst, het hele proefschrift nog eens met
elkaar doorlezen op punten en komma’s, super bedankt! En Ik ben blij, Naomi en Damaris,
dat jullie mijn paranimfen willen zijn. Lieve Iris, je zult het weten dat je Jonathans vriendin
bent: je hoort erbij dus je mag meedoen, ook hierbij. Superlief dat ook jij wilde meelezen in
de eindversie.

Jan-Walter, lief broertje, heb ik je nu stiekem toch nog ingehaald voor de eindstreep?

Dat was oprecht niet de bedoeling, maar ik wilde het nu toch wel eens af hebben. Het

was bijzonder om min of meer gelijk op te lopen in dit PhD traject, jij in Groningen en ik

in Wageningen, en om ervaringen , frustraties en inspiratie uit te wisselen. Succes met de
laatste loodjes, ook jij bent er gelukkig bijna. En dan een feestje!

Lieve buuffies Melissa, Joyce en Anke, ik heb zoveel aan jullie gehad de afgelopen paar jaar.
Zeker tijdens corona, maar ook daarna was het heerlijk om af en toe even bij een wijntje
stoom af te kunnen blazen of te vieren als er een artikel gepubliceerd was. Die wijntjes
houden we er in, want er blijft altijd wel iets om stoom over af te blazen of iets om te
vieren: proost!

Lieve Dynant, ik ben blij dat jij mijn neef bent en dat we zo’n goed contact hebben. Het
afgelopen anderhalf jaar heeft in het teken gestaan van jouw ziek-zijn. In februari 2022
hadden we niet verwacht dat jij dit moment mee zou maken. En toch had je ook toen altijd
nog aandacht voor de dingen waar ik mee bezig was. Dank voor alle goede gesprekken en
de gezelligheid bij een hapje en een drankje, vaak tot diep in de nacht.

Lieve papa, mamma, oma en Frits, wat fijn dat jullie dit ook mee kunnen maken, live of

op afstand. Er is zoveel veranderd sinds jullie jong waren. Oma, in jouw tijd was er van
‘doorleren’ geen sprake: na de lagere school ging jij meteen aan het werk, hoewel je
volgens jouw onderwijzer meer in je mars had. Ondernemend als je was heb je het alsnog
ver geschopt, maar voor de volgende generatie hoopte je op meer opleidingskansen.

En nu studeren jouw achterkleinkinderen aan de universiteit en ronden twee van jouw
kleinkinderen een promotie-onderzoek af. Ik zeg: missie geslaagd.

Maar dan natuurlijk ook dank aan mijn promotie-team. Emely, ik kwam een beetje
bijzonder binnenrollen, via het lijntje met de academische werkplaats AGORA. |k had al
subsidie van ZonMw en een bijbehorend onderzoeksvoorstel, maar dat was nog niet genoeg
voor een PhD-traject. Toch zag jij er wel potentie in en je heette me van harte welkom,
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toen we eenmaal hadden vastgesteld dat mijn onderzoek bij jouw chairgroup paste en jij
als promotor bij mijn onderzoek. Ik heb veel van je geleerd, vooral als het gaat om even

een stapje terug doen en objectief kijken naar het onderzoek waar ik soms zo vanuit
inhoudelijke kennis ingezogen werd. Maar ook leerde ik onder jouw supervisie de omslag

te maken van wollige beleidstaal naar meer concrete wetenschappelijke verslaglegging, en
dan ook nog in beknopt Engels. Dat was een hele klus in het begin en hoeveel gemakkelijker
gaat dit nu. Hartelijk dank voor alles.

Annemien, dank dat jij mijn co-promotor wilde zijn. In de periode dat Emely deels uitgevallen was ben
jij in het gat gesprongen en ik kon in de afgelopen paar jaar eigenlijk altijd bij jou terecht. Dank voor je

onverstoorbare geduld, voor regelmatig een luisterend oor, en voor al die keren meelezen,
meepuzzelen, meedenken!

Wie hier ook niet ongenoemd mag blijven, ook al is hij helaas niet meer onder ons, is Henk
van Stel. Beste Henk, zonder jouw aanmoedigingen was ik er nooit aan begonnen. Hoe
ironisch: uiteindelijk pakte ik de handschoen op, juist omdat jij er niet meer was. Je besloot
ons laatste gesprek voor de zomer van 2018 met de woorden: 'Geniet van de vakantie, ik
spreek je daarna en dan gaan we het hebben over promoveren.' Helaas kwam jij die zomer
om het leven. Jouw oproep bleef overeind, en ik was het met je eens dat dit onderwerp
een promotieonderzoek verdiende, en mijn onverdeelde aandacht. Graag had ik dit traject
deels onder jouw begeleiding doorlopen. Het heeft niet zo mogen zijn. Voor alle voorwerk,
en voor de liefde voor onderzoek die je mij hebt bijgebracht: heel veel dank!

Anja, wat was ik blij met jouw hulp bij de statistische analyses. Het lukte jou om de meest
complexe analyses begrijpelijk aan mij uit te leggen zodat ik het niet alleen op dat moment
snapte, maar ook later nog weer terug kon halen. Gerrit, dank je wel dat jij het stokje kon
overnemen toen Anja tijdelijk niet beschikbaar was. Dank voor je immer snelle reacties en

je geduld met mijn vragen als ik het naadje van de kous nog niet gevonden dacht te hebben.

Dear CHL-colleagues, | did not meet all of you regularly, only being present in Wageningen
on Mondays. But the ones of you that | did meet, were always very welcoming. Although
my research topic was a bit of an outlier, | never felt isolated in our chairgroup. We always
managed to find connections, overlap and common ground to discuss. | have enjoyed

our lunch conversations very much! Sanne en Merije, dank voor het delen van tips over
trainingen, analyses en de afronding van dit traject. Sanne, dank dat je op het eind wilde
meedenken met mijn paranymfen! Dank Vera, Evy en Alexandra voor jullie hulp met al die
praktische dingetjes die van de onderzoekswereld een jungle maken.

Rick Crutzen, Jeroen de Wilde, Perry den Brok en Jolanda Mathijsen, leden van de
leescommissie, graag wil ik jullie bedanken voor jullie bereidheid mijn proefschrift te
beoordelen en voor jullie aanwezigheid en vragen tijdens de publieke verdediging ervan.

Dank ook aan collega’s van het management van Icare JGZ en leden van de Raad van
Bestuur van Espria, voor het in mij gestelde vertrouwen. Dank jullie wel Chantel, Maurice,
Jeroen, Bernice en natuurlijk John, dat jullie mij de kans gaven van dit onderzoek een
promotietraject te maken en bereid waren om als organisatie en concern twee jaar lang
mijn onderzoeksuren te financieren. Maurice, ik heb genoten van al onze gesprekken,
waarin we het steeds eens waren over het doel, maar zelden over de route daarnaartoe.
Heel stellig eigenwijs zei jij: 'Het kan me niet schelen wat er uit het onderzoek komt, we
gaan dit gewoon doen, want ouders en jongeren hebben hier recht op!' In het laatste gaf
ik je gelijk, en over het eerste worden we het niet eens, en dat is prima. Van de mensen
die betrokken waren bij het onderzoek was jij altijd het meest kritisch, maar juist dat heeft
mij geholpen mijn denken aan te scherpen. Wim, Ingrid, Cor, onze gesprekken over visie
in relatie tot dit onderwerp waren inspirerend. Jullie ‘rabiate’ vasthoudendheid aan de
bedoeling was uitermate helpend voor het proces. Wel ben ik blij dat we de term ‘organisch
veranderen’ inmiddels uit ons vocabulaire geschrapt hebben.

Collega’s in de projectgroep (en daarna de CIA): Marjolein, Marjo, Marjolein, Carin,
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Hanneke, Jos, Erik, Marian, Frederike, Annemieke, Suzan, Tessa, Laura, Cornelis,

Hettie, Iris (en dan vergeet ik vast nog iemand): dank dat ik deel uit mocht maken van

de projectgroep, en dat ik de informatie uit die bijeenkomsten mocht gebruiken voor de
procesevaluatie. Het was een mooi maar ook dikwijls stekelig proces. We maakten pijnlijke
momenten mee, zijn mensen kwijtgeraakt onderweg, irriteerden ons soms mateloos aan
elkaar en toch vonden we elkaar steeds beter en dat bracht ons op een uitkomst om trots
op te zijn. Jarno, Robbert-Jan, Meindert-Jan, Maarten: soms was ik zo nieuwsgierig wat
jullie erover dachten en zeiden als jullie na afloop van een bijeenkomst terug reisden naar
jullie thuisbasis. Meindert-Jan en Robbert-Jan, dank voor het meedenken over de vertaling
van mijn onderzoeksvragen naar uit het systeem aggregeerbare bruikbare data!

Collega’s met ‘Gezond BoerenVerstand’, waar zou ik zijn zonder jullie? Jullie zagen het

zelf niet altijd zo, maar voor praktijkonderzoek is een goede verbinding met de praktijk
noodzakelijk. Lianne, Jan-Gerrit, Marian, Annemieke, Jeanette en Marjo, jullie zijn voor
deze verbinding essentieel geweest, met al jullie ‘wat bedoel je daar precies mee, Janine’
vragen en concreet-praktische tips. Marian, Annemieke en Jan-Gerrit, ik vond het mooi
om samen met jullie op te trekken in het schrijven van twee van de hoofdstukken in dit
proefschrift. En Marian, je hebt zelfs twee van jouw kinderen zo gek gekregen om een
steentje bij te dragen: Frank, ik weet niet of je al die uren typewerk ooit kan opvoeren op
je CV (ik vermoed van niet) maar zo fijn dat je dat hebt willen doen! Hilde, dankzij jou werd
mijn eerste artikel van een in houterig Engels geschreven document een goed leesbare
tekst.

Beste Eline, Rianne, Claudia, Gerlinde, Hester, het was een genoegen om jullie te
begeleiden tijdens jullie stage, en jullie een stukje mee te nemen in mijn onderzoek.
Gerlinde, jij bent een held als het gaat om tegenlezen! Jij ziet elk detail en vist elke foutieve

punt of komma eruit. Dat oog voor detail helpt je ongetwijfeld nu ook in je eigen onderzoek.

Romay en Chloe, jullie hebben als student-assistent veel werk verzet in het coderen van de
kwalitatieve data. Ik ben blij dat jullie mee wilden helpen. Juist omdat jullie onze wereld niet
kenden voegden jullie een noodzakelijk ingrediént toe, namelijk jullie objectieve blik. Vanuit
jullie niet-weten stelden jullie vaak de goede, inzicht gevende, vragen.

Klaudia, dank voor het samen organiseren van de focusgroep interviews, je was een fijne
gespreksleider! En Isabel, zonder jouw steady kennis van privacy wet- en regelgeving en
informatiebeveiliging had ik soms beslist minder rustig geslapen. Elsbeth, dank voor de
mooie producten die je hebt helpen ontwikkelen op het gebied van communicatie over
het Jeugddossier en het onderzoek, en voor je bereidheid om mee te denken over de
communicatie vraagstukken waar we tegenaan liepen.

Natuurlijk wil ik ook de Noord-Veluwse gemeenten Elburg, Oldebroek, Nunspeet,
Harderwijk en Ermelo bedanken, dat ze hun nek uitgestoken hebben door als eerste regio
in Nederland een jeugddossier mee te financieren waarin JGZ en jeugdhulp samen optrekt.
Dat gaf mij de kans om dit mooie onderzoek te doen. In het bijzonder dank aan Teun, voor
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